Esc Anna Nery 2016;20(2):344-351

PESQUISA | RESEARCH

EEAN--

Sobrecarga dos cuidadores de criangcas ou adolescentes que
sofrem transtorno mental no municipio de Maringa - Parana*

Overload of caregivers of children or adolescents suffering from mental disorder in the city of

Maringd, Parand

Sobrecarga del cuidador de nifio o adolescente con trastorno mental en la ciudad de Maringd - Parand

Aline Aparecida Buriola*
Jéssica Batistela Vicente?
Robsmeire Calvo Melo Zurita?

Sonia Silva Marcon?

1. Universidade do Oeste Paulista.
Presidente Prudente - SP, Brasil.
2. Universidade Estadual de Maringa.

Maringa - PR. Brasil.

Autor correspondente:
Aline Aparecida Buriola.
E-mail: aliburiola@bol.com.br

Recebido em 28/05/2015.
Aprovado em 28/02/2016.

DOI: 10.5935/1414-8145.20160047

Resumo

Objetivo: Identificar a sobrecarga do cuidador de crianga ou adolescente com transtorno mental. Métodos: Estudo transversal,
descritivo, exploratorio, quantitativo, realizado com 82 cuidadores/familiares de criangas e adolescentes atendidos no Centro
de Atencgéo Psicossocial infantil do municipio de Maringd, Parand, Brasil. A coleta foi de dezembro de 2012 a julho de 2013,
utilizando-se a Escala de Sobrecarga dos Familiares de Pacientes Psiquiatricos e um questiondrio sécio-demografico. Resultados:
Identificou-se sobrecarga objetiva elevada quanto a assisténcia em atividades da vida cotidiana, como supervisao na tomada
de medicamentos, e sobrecarga subjetiva alta decorrente do convivio com comportamentos problematicos. Conclusao: Nesse
contexto é imprescindivel vincular a familia nas agdes de cuidado prestadas nos servigos de saude, sendo necessario que os
profissionais atuem potencializando pontos positivos da convivéncia da familia com essas criangas e adolescentes, sanando
duvidas e sendo o suporte da familia para as dificuldades que surgem no convivio.

Palavras-chave: Saide Mental; Cuidadores; Familia; Servigos de Saide Comunitaria.

ABSTRACT

Objective: To identify the burden of caregivers of children and adolescents suffering from mental disorder. Methods: This is
a cross-sectional, descriptive, exploratory, and quantitative study, conducted with 82 caregivers/family members of children
and adolescents treated at the Children Psychosocial Care Center in the city of Maringa, Parana, Brazil. Data collection was
conducted from December 2012 to July 2013, and used the Overload Scale for Family Members of Psychiatric Patients, as well
as a socio-demographic questionnaire were used. Results: A high objective overload related to assistance in daily activities
such as supervision over the administration of drugs, and high subjective overload resulting from contact with problematic
behaviors. Conclusion: In this context it is essential to link the family in care actions provided in health services, requiring that
professionals act aiming to enhance the strengths of the family that lives with these children and adolescents, solving doubts
and being supportive to the family in terms of the difficulties that arise in the interaction.

Keywords: Mental Health; Caregivers; Family; Community Health Services.

RESUMEN

Obijetivo: Identificar la sobrecarga del cuidador de nifios o adolescentes con trastorno mental. Métodos: Estudio transversal,
descriptivo, exploratorio, cuantitativo, realizado con 82 cuidadores/familiares de nifios y adolescentes atendidos en el Centro
de Atencion Psicosocial infantil del municipio de Maringd, Parana, Brasil. La recoleccion de datos fue hecha de diciembre
de 2012 a julio de 2013, utilizandose la Escala de Sobrecarga de los Familiares de Pacientes Psiquidtricos y un cuestionario
sociodemogréfico. Resultados: Se identifico sobrecarga objetiva elevada en cuanto a la asistencia en actividades de la
vida cotidiana, como supervisién en la toma de medicamentos; y sobrecarga subjetiva alta debido a la convivencia con
comportamientos problematicos. Conclusién: En este contexto es imprescindible vincular a la familia en las acciones de
cuidado prestadas en los servicios de salud, siendo necesario que los profesionales acttien potencializando puntos positivos
de la convivencia de la familia con estos nifios y adolescentes.

Palabras clave: Salud Mental; Cuidadores; Familia; Servicios de Salud Comunitaria.
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INTRODUCAO

Atualmente, no Brasil, a saude mental de criangas e adoles-
centes é uma questao de saude publica, pois, historicamente,
essa tematica foi delegada a outros setores, como o da educa-
¢ao. Contudo, com a Reforma Psiquiatrica, iniciada no Brasil na
década de 1970, passou-se a considerar as peculiaridades do
cuidado em saude mental de criancas e adolescentes, tendo
como base a superagéo do carater excludente do cuidado em
Saude Mental, por meio de um modelo de atencéo de base
comunitaria e familiar'.

Segundo dados do Ministério da Saude, 3% da populagéo
geral sofre com transtorno mental grave ou severo € mais de
12% necessita de algum atendimento em saude mental, seja
ele continuo ou eventual, sendo incluidos nesses percentuais
criangas e adolescentes?.

No entanto, estudo realizado na Itdlia aponta a falta de
pesquisas sobre 0s servigos de saude mental direcionados para
Criancas e Adolescentes na Europa, e diz que isso representa
uma limitag&o para os pesquisadores e profissionais da saude,
uma vez que muitos transtornos mentais tem inicio da infancia
e adolescéncia, e uma efetiva intervencéo, especialmente,
nas fases vulneraveis do desenvolvimento poderiam prevenir
a cronicidade®.

Destaca-se que com a queda da mortalidade infantil, as
criangas que antes eram expostas ao risco bioldgico de morrer,
vivenciam, na atualidade, o estresse relativo as condigbes
propiciadas pelo aumento da urbanizagéo, violéncia e mudancas
na estrutura familiar, o que as deixa vulneraveis ao surgimento
de transtornos mentais precoces'. Esse aspecto pode levar
a sobrecarga de familiares que atuam como cuidadores
preferenciais dessas criangas/adolescentes.

Destarte, a permanéncia da crianga ou adolescente com
transtorno mental no seio familiar provoca mudancas na rotina,
habitos e costumes da familia. Com a descoberta do diagndstico
e oimpacto deste na familia surge a necessidade de adaptagéo a
nova situacéo, que pode ser permeada por estigma e preconceito
relacionado a doenca. As modificagdes impostas podem produzir
situagcOes de desgaste e sobrecarga fisica e emocional para os
membros familiares, e de forma especial para o cuidador prefe-
rencial'#®, ou seja, aquela pessoa, da familia ou ndo, que realiza a
maior parte ou mesmo a totalidade dos cuidados com a crianga®.

Estudo realizado nos Estados Unidos, com cuidadores de
criangas com transtorno mental, aponta o esgotamento fisico
e psicologico daqueles identificados como preferenciais, vistos
gue os mesmos referem que o cuidado direcionado a crianca
e ao adolescente com transtorno mental demanda atencéo 24
horas por dia, durante os sete dias da semana’.

Dois aspectos caracterizam a sobrecarga familiar decorren-
te da acao do cuidar em saude. O primeiro € o aspecto objetivo,
que faz mengao as consequéncias negativas concretas e ob-
servaveis resultantes do papel de cuidador, tais como perdas
financeiras, perturbacdes na rotina da vida familiar, excesso
de tarefas que o familiar deve executar no cuidado diario com o
individuo e supervisdes aos comportamentos problematicos®®.

O segundo aspecto € o subjetivo, o qual pontua a percepgao
ou avaliagio pessoal dos familiares sobre a situagéo, envolvendo
sua reacéo emocional e o sentimento de estar sofrendo uma
sobrecarga, atribuida por eles ao papel de cuidador. Refere-se
ao grau em que os familiares percebem os comportamentos ou
a dependéncia dos pacientes como fonte de preocupacéo ou
tenséo psicologica®®.

No Brasil, estudos que buscam identificar a sobrecarga
de familias que convivem com criangas ou adolescentes com
transtorno mental séo escassos. Acredita-se que detectando a
sobrecarga do cuidador familiar, identificando areas com maior
desgaste, € possivel pensar em interveng¢des que melhorem o
enfrentamento da familia frente & presenca do transtorno mental
no domicilio e a qualidade de vida das criangas, adolescentes e
seus familiares. Assim, este estudo teve como objetivo identificar
a sobrecarga do cuidador de criangas ou adolescentes com
transtornos mentais.

METODOS

Trata-se de um estudo transversal, descritivo, exploratorio
de abordagem quantitativa realizado em Maringa - Parana,
municipio em que, desde 2011, o atendimento a criangas e
adolescentes com transtornos mentais, ocorre no Centro de
Atencao Psicossocial Infantil (CAPS-i).

O tamanho amostral foi estimado a partir da média
mensal de atendimentos realizados no servico, que foi de 140
atendimentos de criangas e adolescentes, conforme Registro
de A¢bes Ambulatoriais de Saude (RAAS) disponibilizado no
site do Departamento de Informatica do Sistema Unico de
Saude (DATASUS). A amostra foi de 82 cuidadores/familiares,
considerando-se um intervalo de confianga de 95%, erro
estimado de 5,0% e prevaléncia do transtorno mental em
criangas e adolescentes de 15%, média do apontado por alguns
estudos que varia entre nove e 20%°.

A populagao do estudo foi constituida por cuidador/familiar
de crianca ou adolescente atendidos no CAPSi. Os critérios para
inclusdo na pesquisa foram: ter 18 anos ou mais, estar acom-
panhando a crianga ou adolescente durante o atendimento no
servigo, e ser o cuidador preferencial da crian¢a ou adolescente.

Os dados foram coletados no periodo de janeiro a julho
de 2013 em dias, periodos e horarios alternados, por meio de
entrevista estruturada. A solicitacdo de participacdo no estudo
foi feita pessoalmente, ocasido em que eram explicados os
objetivos do estudo e o tipo de participacédo desejada. As
entrevistas foram realizadas em sala reservada no proprio
servigco, enquanto se esperava pelo atendimento ou logo apos
0 mesmo, e tiveram duracao média de 40 minutos.

Ao longo da entrevista foi aplicado um instrumento constitu-
ido de duas partes, uma que objetivava coletar dados referentes
as caracteristicas sociodemograficas dos participantes e outra
constituida pela Escala de Sobrecarga dos Familiares de Pa-
cientes Psiquiatricos (FBIS-BR), desenvolvida, inicialmente, na
Universidade de Massachusetts'' e adaptada e validada para
uso no Brasil*2.
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Essa escala é constituida por 52 itens que avaliam a sobre-
carga de cuidado, objetiva e subjetiva, em cinco dimensdes: a)
assisténcia na vida cotidiana; b) supervisdo aos comportamentos
problematicos do paciente; ¢) gastos relacionados ao paciente;
d) impacto nas rotinas diarias da familia; e) preocupag¢do com
0 paciente.

A sobrecarga objetiva é avaliada em escalas tipo Likert de
cinco pontos (1 =nenhuma vez até 5 = todos os dias), indicando
a frequéncia com que o familiar executou tarefas para cuidar do
paciente, lidou com comportamentos problematicos e sofreu
alterag¢des na vida social e profissional.

A sobrecarga subjetiva por sua vez é avaliada em escalas
Likert de quatro pontos (1 = nem um pouco até 4 = muito) para o
grau de incémodo ao prestar assisténcia cotidiana e alteragbes
navida e por escalas de cinco pontos (1 = nunca até 5 = sempre
ou quase sempre) para a frequéncia de preocupagdes e peso
das despesas com os pacientes.

A FBIS-BR avalia ainda o tipo e valor das despesas com
0s pacientes, sua contribuicado para cobrir tais despesas e as
alteragbes permanentes ocorridas na vida do cuidador. As
questbes da FBIS-BR referem-se aos ultimos 30 dias anteriores
a entrevista, com excec¢ao de um item, que avalia a sobrecarga
durante o ultimo ano. Essa escala ndo possui ponto de corte
estabelecido, assim, a identificagdo de sobrecarga elevada
ocorre a partir da porcentagem de respostas - sempre e quase
sempre- de cada sub escala e suas questodes.

Os dados foram compilados, organizados e armazenados
em planilhas do Microsoft Excel 07 e calculado as médias dos
escores obtidos em cada questédo e apds analisados por meio
da estatistica descritiva.

No desenvolvimento do estudo, todos os preceitos éticos
foram levados em consideracéo e o seu projeto foi aprovado
pelo Comité Permanente de Etica em Pesquisa envolvendo
Seres Humanos da Universidade Estadual de Maringa (Parecer
n? 169.526/2012). Todos os participantes assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido em duas vias.

RESULTADOS

A amostra investigada foi constituida por 82 cuidadores/
familiares de criangas ou adolescentes com transtorno mental,
sendo 73 mulheres e nove homens. A maioria (56) ocupava
a posicdo de mae, 14 eram avds, seis pais, dois avds, uma
madrasta, uma mae social, um irmao e uma irma. A idade
variou entre 18 e 75 anos. Com relagéo a profisséo, 24 exerciam
atividades exclusivamente no lar, 44 mantinham vinculo
profissional externo, oito eram aposentados, dois estudantes e
quatro desempregados. As criancas e adolescentes em estudo
tinham idade entre sete e 16 anos, sendo a maioria, 72%
meninos. Outros dados ndo foram investigados, pois ndo era
objeto do estudo correlacionar nivel de sobrecarga com tipo de
transtorno mental ou quaisquer outras caracteristicas.
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Observou-se que a média de escore na dimens&o objetiva
e subjetiva foi de 2,63 e 2,18 respectivamente. O desvio padrdo
apresentou-se homogéneo com 0,03 na parte objetiva e 0,06
na parte subjetiva.

Os dados apresentados na Tabela 1 mostram que mais da
metade das criangas ou adolescente com transtorno mental
necessitam de ajuda para o desenvolvimento da maioria das
atividades diarias de trés a seis vezes por semana e/ou todos os
dias, 0 que evidencia alta sobrecarga para quem é responsavel
por ela.

Ainda na subescala A (Tabela 1) a atividade de assisténcia
cotidiana mais citada foi cuidar das tarefas de casa e preparar
os alimentos, o que é compreensivel por se tratar de cuidadores
de criangas e adolescentes, o que naturalmente demanda uma
necessidade de cuidado cotidiano.

Em relacdo a subescala B (Tabela 1) a necessidade
excessiva de atengéo aparece como o item de maior destaque,
uma vez que 32 (39%) entrevistados referiram que todos os dias
lidam com comportamentos problematicos.

Na subescala D (Tabela 2), que se refere aos impactos na
rotina diaria do cuidador, observa-se que a interferéncia que o
cuidado com a crianga ou adolescente traz para as relagbes
familiares apresentou maior destaque, a medida que dificulta ou
impede a realizacdo de atividades sociais e de lazer, pela constan-
te dedicacao ao cuidado, desencadeando tenséo e sobrecarga.

Na Tabela 3, referente a subescala A, identifica-se que a
maioria dos cuidadores/familiares, ao prestar assisténcia na
vida cotidiana apresentaram elevada sobrecarga subjetiva em
todos os aspectos avaliados, principalmente, em relagdo aos
comportamentos problematicos.

Com relagéo a subescala B (Tabela 3) foi observado baixa
sobrecarga relacionada a supervisdo de comportamentos proble-
maticos, caracterizados por agressao, tabagismo, alcoolismo e
uso de drogas. Isso porque eles eram pouco frequentes e mesmo
ausentes nas criancas e adolescentes em estudo.

Na analise do gasto financeiro (Tabela 4) decorrente do
transtorno mental, encontrou-se que 19 (23,3%) cuidadores/
familiares estavam muito sobrecarregados e mais da metade
(57,3%) néo relataram aumento de gastos devido a doenca.
Isso pode estar relacionado ao fato da medicagéo psicotropica
utilizada pelas criangas e adolescentes ser fornecida gratuita-
mente pelo SUS.

Durante a entrevista foi identificado que os cuidadores
apresentavam muitas duvidas quanto ao tratamento medi-
camentoso prescrito para as criangas/adolescentes, sendo
este um fator gerador de angustia, uma vez que nem sempre
compreendiam a real importancia de um regime terapéutico
controlado. Relataram, também, dificuldades em fazer com
que as criangas/adolescentes aceitem com naturalidade o
uso continuo de um medicamento, fazendo surgir no cotidiano
familiar conflitos interpessoais no momento da administra¢ao
desses compostos.
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Tabela 1. Distribuicdo das respostas dos familiares as questdes que avaliam a sobrecarga objetiva, em relacdo a

assisténcia na vida cotidiana e comportamentos problemdticos, Maringa - PR, 2015

Nenhuma Menos que lou2 3a6vezes/ Todosos
vez 1 vez/ vezes/ semana dias
Subescalas Itens semana semana
N (%) N (%) N (%) N (%) N (%)
Higiene 23 (28) 4 (4,9) 4 (4,9) 4 (4,9) 47 (57,3)
Medicac3o 23 (28) 1(1,2) 7(8,5) 2(2,4) 49 (59,9)
Tarefas de casa 12 (14,6) 3(3,7) 2(2,4) 7 (8,5) 58 (70,8)
Compras 32 (39) 1(1,2) 9(11) 2(2,4) 38 (46,3)
A: Assisténcia na . ~
vida cotidiana Alimentacdo 9 (11) - 4 (4,9) 5(6,1) 64 (78)
Transporte 7 (8,5) 7 (8,5) 23 (28,0) 8(9,8) 37 (45,2)
Dinheiro 54 (65,9) 2(2,4) 4 (4,9) 1(1,2) 21 (25,6)
Ocupagdo do tempo 17 (20,7) 4 (4,9) 7 (8,5) 14 (17,1) 40 (48,8)
Consultas médicas 29 (35,3) 6 (7,4) 18 (22) 12 (14,6) 17 (20,7)
Comportamentos problematicos 20 (24,4) 10(12,2) 18 (22) 10(12,2) 24 (29,2)
Pedir atencdo excessiva 18 (22) 9(11) 12 (14,6) 11(13,4) 32 (39)
Incomodar durante a noite 43 (52,4) - 11 (13,4) 8(9,8) 20 (24,4)
B: Supervisgo de Insultar alguém 21(257)  17(20,7)  20(24,4) 7 (8,5) 17 (20,7)
comportamentos
problematicos Falar de morrer ou se matar 48 (58,5) 14 (17,1) 5(6,1) 7 (8,5) 8(9,8)
Ingerir bebida alcodlica 78 (95,2) 2 (2,4) 2 (2,4) - -
Beber e comer demais 47 (57,3) 7 (8,5) 5(6,1) 5(6,1) 18(22)
Usar drogas 74 (90,3) 2(2,4) - - 6(7,3)

Tabela 2. Distribuicdo das respostas dos familiares as questées que avaliam a sobrecarga objetiva, relacionada ao

impacto na rotina didria do cuidador, Maringd - PR, 2015

Menos lou2 3a6
Nenhuma Todos os
vez que 1 vez/ vezes/ vezes/ dias
Subescala ltens semana semana semana
N (%) N (%) N (%) N (%) N (%)
Atrasos ou auséncias a compromissos 29 (35,4) 12 (14,6) 19(32,2) 10(12,2) 12(14,6)
s FEEIEE 2 Alteracdo no lazer do cuidador 44(53,6) 6(7,3) 13(159) 5(61) 14(17,1)
rotina didria do . . )
ekl Alteragdes no servigo/rotina de casa 43 (52,5) 6(7,3) 15 (18,2) 5(6,1) 13 (15,9)
Diminui¢cdo da atengdo aos outros familiares 47 (57,2) 8(9,8) 8(9,8) 8(9,8) 11 (13,4)
DISCUSSAO de resposta ao estresse, tanto de cuidadores quanto daqueles

A presencga de uma crianga no seio familiar ja implica em
necessidades de cuidados mais intensas no cotidiano, uma
vez que estas requerem ajuda em tarefas diarias como comer,
vestir-se, entre outras. Isso, no entanto, é agravado diante da
presenca do transtorno mental, uma vez que este acarreta
transformagdes comportamentais que exigem do familiar mais
atencao e durante um maior periodo de tempo na supervisdo
das atividades diarias exercidas pela crianga’.

A vivéncia cotidiana em um ambiente que requer cuidados
intensos pode levar a interrup¢des no funcionamento do sistema

que sao cuidados, acarrentando adversidades no desenvolvi-
mento humano, caracterizadas por altera¢des no sistema ner-
voso autdnomo e no eixo hipotalamo-hipdfise- adrenal’®. Assim,
acredita-se que a diminuigdo do funcionamento do sistema de
resposta ao estresse pode influenciar na sobrecarga dos cui-
dadores/familiares de criancas e adolescentes com transtorno
mental e comprometer a qualidade do cuidado ofertado.

As familias que convivem com o transtorno mental também
demonstram preocupacao, impoténcia e medo frente a doenga,
0 que concorre para o aumento da demanda por cuidados rela-
cionados as atividades didrias, a fim de proteger seu familiar'.
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Tabela 3. Distribuicdo das respostas dos familiares as questdes relativas a sobrecarga subjetiva, em relacdo a assis-
téncia na vida cotidiana e comportamentos problemdticos, Maringa - PR, 2015

Menosquel 1lou2vezes/ 3 a6 vezes/

Subescala Itens Nenhuma vez vez/semana semana semana
N (%) N (%) N (%) N (%)

Higiene 19 (23,2) 4(4,9) 18 (22) 18 (22)
Medicac3o 41 (50,0) 2(2,4) 7(8,5) 9 (11)

Tarefas de casa 25 (30,5) 4 (4,9) 15 (18,3) 26 (31,7)

Compras 29 (35,4) 1(1,2) 9(11) 11 (13,4)
f;t/?jis;t:”da IR Alimentacio 61 (74,4) 2(2,4) 3(3,7) 7 (8,5)
Transporte 51 (62,2) 2(2,4) 13 (15,9) 9(11)
Dinheiro 19 (23,2) 1(1,2) 1(1,2) 7(8,5)

Ocupagédo do tempo 21 (25,6) 3(3,7) 25 (30,5) 16 (19,5)
Consultas médicas 32 (39,0) 5(6,1) 7 (8,5) 9(11)

Comportamentos problematicos 5(6,1) 4 (4,9) 18 (22) 35(42,7)

Pedir atengdo excessiva 19 (23,2) 6(7,3) 24 (29,3) 15 (18,3)

Incomodar durante a noite 7 (8,5) 6(7,3) 7 (8,5) 19 (23,2)

B: Supervisdo aos Insultar alguém 13 (15,9) 7(8,5) 13 (15,9) 28 (34,1)

comportamentos

problematicos Falar de morrer ou se matar 3(3,7) 1(1,2) 5(6,1) 25 (30,5)
Beber alcool demais - 1(1,2) 1(1,2) 2 (2,4)

Comer ou beber o que ndo deve 12 (14,6) - 11 (13,4) 12 (14,6)
Usar drogas ilegais - - - 8(9,8)

Tabela 4. Distribuicdo das respostas dos familiares as questdes relativas 4 sobrecarga subjetiva, em relacdo a gastos
e preocupacao com pacientes, Maringd - PR, 2015

Nenhuma Menos que lou2 3a6vezes/ Todos os
vez 1 vez/ vezes/ semana dias
Subescala Itens semana semana
N (%) N (%) N (%) N (%) N (%)
C: Gastos Peso dos gastos com o paciente 35 (42,7) 12 (14,6) 16 (19,5) 5(6,1) 14 (17,1)
Seguranga Fisica 3(3,7) 4 (4,9) 3(3,7) 8(9,8) 64 (78)
Qualidade do tratamento 40 (48,8) 50 (6,1) 12 (14,6) 5(6,1) 20 (24,4)
i Vida social 12 (14,6) 5(6,1) 11 (13,4) 14 (17,1) 40 (48,8)
E: Preocupagao saude 5(6,1) 4(4,9) 8(9,8)  12(146) 53 (64,6)
com os pacientes
Moradia 47 (57,3) 2(2,4) 4(4,9) 10 (12,2) 19 (23,2)
Finangas 24 (29,3) 2(2,4) 7 (8,5) 5(6,1) 44 (53,7)
Futuro 1(1,2) 1(1,2) 4 (4,9) 7(8,5) 69 (84,1)

Em consequéncia, aumenta também a sobrecarga, especial-
mente nos casos de criancas e adolescentes, o que pode levar
ao desgaste fisico e emocional.

Outra questao relevante esta relacionada aos desafios
vivenciados pelos familiares dessas criangas/adolescentes
quando estes procuram ajuda nos servigos de saude. Muitos
pais enfrentam entraves na comunicagao profissional - familia,

dificuldade de acesso aos servigos especializados em saude
infantil e duvidas quanto ao conhecimento relacionado a doenca
constituem aspectos que favorecem o surgimento de sobrecarga
em cuidadores/familiares’.

Nesse sentido, € imprescindivel a insercdo da familia
em grupos terapéuticos direcionados ao enfrentamento das
dificuldades experienciadas como cuidador. Nesses grupos, 0s
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fatores complexos relacionados a essa situagédo sao discutidos
e isso é benéfico no sentido de mostrar-lhes que ndo estéao
sozinhos na tarefa de cuidar e que as dificuldades enfrentadas
também sédo pertinentes as demais familias que experienciam
a presenga do transtorno mental na vida de seu ente querido.

A inclusdo de conteudos relacionados aos cuidados
cotidianos em programas de desenvolvimento pessoal,
destinados a pais de crianga/adoelescentes que apresentam
comprometimento mental pode reduzir as influéncias negativas
que situacdes estressantes causam nessas familias. Tais
projetos devem ter como foco as vivéncias relacionadas
com os cuidados que sdo direcionados a uma crianga com
necessidades psicossociais.

Outro desafio para o cuidado a essas familias é o de de-
senvolver ferramentas que avaliem as mudangas no cotidiano
dessas familias, tendo também como intuito, implementar
propostas para reajuste familiar de acordo com cada particu-
laridade e, assim, mininizar a sobrearga de cuidados diarios,
melhorarando habilidades de comunicacéo e relacionamento
interpessoal entre os membros da familia’.

A necessidade de supervisionar a administra¢gdo de medi-
cagao em criangas aparece como um aspecto gerador de maior
sobrecarga para o cuidador. Esta decorre do risco de erros na
implementacéo do regime terapéutico como superdosagem, por
exemplo, emergindo, assim, a obrigatoriedade dessa atividade
ser exercida exclusivamente por outro membro da familia.

Uma possibilidade para minimizar a sobrecarga familiar
advinda do controle necesséario em relacdo ao uso de
medicagdes é o apoio ofertado pelos profissionais inseridos
nos diversos servigos de saude. Nesse contexto, a realizacdo de
visitas domiciliares com enfoque na orientacdo medicamentosa
e esclarecimento de duvidas pode ser uma medida valiosa para
uma maior adesdo da crianga e adolescente ao tratamento
medicamentoso, bem como uma forma de reduzir a sobrecarga
do cuidador/familiar, uma vez que este podera ser incentivado
a tentar dividir essa atividade com outros membros familiares'”.

A agressividade patolégica ou comportamentos proble-
maticos de criancas e adolescentes também constituem fator
dificultador para o processo de cuidado no adoecimento mental,
acarretando, assim, maior sobrecarga nos cuidadores familiares.
Esse tipo de comportamento ndo adaptativo se choca clara-
mente com padrdes culturais do grupo social ao qual a crianca
ou adolescente esta inserido, causando nesse circulo social
desconforto frente a ndo compreenséo sobre a maneira mais
adequada para se posicionar frente as crises comportamentais.
Nesse sentido, o resultado final de uma interagéo deficitaria
leva a crianga e o adolescente a se afastar do convivio familiar
e ao isolamento'®.

Diante de tal situagéo é importante que as familias recebam
orientag@o de como conviver com uma crianca e adolescente
com transtorno mental e como enfrentar comportamentos
problematicos. Para isso, precisam contar com uma rede de
suporte social organizada e preparada para atender as suas
demandas emocionais e fisicas também, e para ofertar apoio

para que consigam articular recursos internos necessarios ao
enfrentamento das situagdes referentes ao comportamento
inadequado apresentado por seu familiar™.

Um estudo que descreveu a atitude da familia na busca
de tratamento da crianca e adolescente em sofrimento
psiquico também evidenciou que os familiares percebem que
0 comportamento deles mudou, sendo considerado anormal e
estranho. Dessa forma, esse adoecer ndo é bem esclarecido
para a comunidade, assusta a familia e quando relacionado
a loucura, que é tao estigmatizada, faz com que o individuo
adoecido e seus familiares, especialmente os mais préximos,
sejam segregados, primeiramente do seu meio familiar e depois,
excluidos da sociedade*.

Outraideia que envolve os cuidadores/familiares € a de que
a crianga ou adolescente representa perigo para as pessoas
em volta, o que constitui motivo de dificuldade e sobrecarga
para essas familias que normalmente ndo estdo habituadas
a lidar com comportamentos alterados e estranhos. Assim, a
doenca torna-se um grande fardo para todos que estejam a
volta do doente, principalmente para os cuidadores/familiares,
que ndo sao sequer minimamente preparados para lidar com
tanta responsabilidade e situagdes conflitantes*.

A sobrecarga subjetiva é avaliada de acordo com o grau de
incémodo em realizar as atividades de assisténcia ao paciente
e de supervisdo aos comportamentos problematicos, as
frequéncias de suas preocupagbes com o paciente, a percep¢ao
do cuidador/familiar com relacdo as alteragdes permanentes
em sua vida.

Os resultados da Tabela 3 condizem com os encontrados
em estudo realizado com dez familiares de pessoas com
esquizofrenia no Rio de Janeiro, no qual a subescala A
demonstrou que a maioria deles sentia-se extremamente
incomodada ao prestar assisténcia na vida cotidiana do
paciente, conferindo-lhes elevada sobrecarga subjetiva,
caracterizada por abalo em sua saude mental'®.

Entéo, é possivel concluir que o fator idade da pessoa
com transtorno mental é determinante na sobrecarga subjetiva.
Familias de criancas doentes, por exemplo sentem mais
0 impacto em ter que suprir as necessidades de cuidado
intensivo relacionado ao transtorno mental, pois, em geral,
precisam abdicar da sua propria vida e dos seus desejos para
suprir a demanda de atencéo decorrentes da necessidade de
administrar os comportamentos e a vida da pessoa doente.

Estudo internacional aponta para a exaustéo de cuidadores
preferenciais de criangas com transtorno mental, os quais
relataram ser necessario o monitoramento constante de seus
filhos nas atividades diérias, a fim de prevenir comportamentos
prejudicais das criangas para si e para 0s outros’.

Estudo desenvolvido com cuidadores de criangas com
transtorno mental identificou que suas maes apresentam mo-
mentos de frustragéo frente ao cuidado que exercem junto ao
filho, uma vez que culpam-se por ndo terem gerado um filho
dentro do padréo de normalidade*. Considerando esse contexto,
€ possivel inferir que apenas o fato de ser mae de uma crianca
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com transtorno mental ja é capaz de gerar uma grande sobre-
carga emocional para ela, 0 que pode comprometer o cuidado
cotidiano caso os profissionais de saude ndo percebam que essa
méae também necessita de atencéo e cuidados.

Os dados encontrados na Tabela 4 nao foram evidenciados
em outro estudo realizado com cuidadores de adultos com
transtorno mental, os quais apontam a impossibilidade do
individuo com transtorno mental contribuir financeiramente com
a familia, sobrecarregando financeiramente o cuidador, pois
além de realizar as atividades cuidativas, o que normalmente
Ihe toma muito tempo, também tém que zelar pela subsisténcia
de seu ente?.

Com relagéo a esse aspecto, os dados do presente estudo
permitem inferir que a necessidade de acompanhamento mais
amiude do comportamento das criangas e adolescentes, interfere
sobremaneira na atividade profissional do cuidador/familiar, e
por conseguinte na condigéo financeira da familia, pois ele, em
muitos casos, precisa abandonar a atividade laboral remunerada
para se dedicar, exclusivamente, ao cuidado com a crianca ou
adolescente com transtorno mental.

Nessa direcdo, estudo realizado com pacientes esquizo-
frénicos assistidos em quatro Centros de Referéncia em Saude
Mental da rede publica de Belo Horizonte, observou-se que
embora 52% deles possuissem renda propria, os familiares ainda
precisavam arcar com despesas, 0 que comprometia cerca de
13% do orgamento familiar?'.

Os dados relacionados com a subescala E mostram que
as maiores, e mais frequentes preocupagdes dos cuidadores/
familiares relacionavam-se com o futuro, a seguranca fisica e a
saude da crianga/adolescente. O medo em relagéo a seguranga
fisica associado a intensa preocupag@o com a saude e com o
futuro da crianga ou adolescente atendido no CAPSi aumenta
a sobrecarga emocional desses familiares. Esses resultados
corroboram os de estudo que analisou a sobrecarga de familiares
de pessoas com esquizofrenia atendidas em um servigo publico
de saude mental®.

Diante dessa realidade de sobrecarga emocional frente
as alteragdes comportamentais da crianga e do adolescente
com transtorno mental, o enfermeiro, membro da equipe
multidisciplinar no CAPSi, pode contribuir no cuidado realizando
acolhimento adequado e escuta atentiva em consultas
individuais, atividades em grupos ou visita domiciliar??. Esse
profissional pode orientar e assistir a familia abordando suas
vivéncias, sentimentos e apreensées como um todo, buscando
amenizar o sofrimento e a sobrecarga de cuidados?*%. Dessa
forma, podera se fazer presente de forma indireta no cotidiano
dessa familia, ofertando por exemplo, apoio situacional nos
momentos de angustia.

As transformagdes no modelo de assisténcia em saude
mental, advindas da Reforma Psiquiatrica brasileira, impuseram
as familias a participagéo efetiva no processo de reabilitagcdo
do seu familiar adoecido mentalmente?. Esse fato pode
trazer inumeras dificuldades para os membros da familia,
caso ndo recebam orientacbes adequadas e coerentes dos
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servicos de saude, pois cuidar € acompanhar as dificuldades
ou incapacidades de um membro familiar para desempenhar
fungdes cotidianas e normativas, o que pode constituir-se em
sobrecarga para o familiar que necessita assumir papel adicional
de cuidador, além do papel que ja possui no cenario familiar®*.

Apesar das a¢des inovadoras em saude mental imposta pela
Reforma Psiquiatrica e do grande avango ocorrido em tdo pouco
tempo caracterizado pela oferta de servigos especializados, a
edificagdo de uma politica publica de saude mental, voltada
para a crianga e ao adolescente continua sendo um dos maiores
desafios do setor, uma vez que ainda ndo abarca a familia como
pilar do cuidado a ser exercido neste contexto'.

Assim, faz-se necessario envolver diversos servigcos e pro-
fissionais em prol da orientacdo e acolhimento eficazes junto
a familia que convive com o transtorno mental em seu lar. Esta
deve constituir objeto de uma pratica de saude humanizada e
qualificada na luta para desmistificar o transtorno mental e suas
implicag6es sociais. Deve ainda ser instrumentalizado com co-
nhecimento, de modo a maximizar e qualificar o cuidado junto a
crianca e ao adolescente com esta doenca'.

CONSIDERACOES FINAIS

A presenca do transtorno mental na infancia e adolescén-
cia constitui causa de grande desgaste fisico e emocional para
gquem se encarrega dos cuidados diarios. Os resultados apon-
taram que a sobrecarga objetiva de quem cuida diariamente de
uma crianca ou adolescente com transtorno mental é elevada,
principalmente no que se refere a assisténcia na vida cotidiana
relacionada ao uso de medicacéo e supervisdo de comporta-
mentos problematicos.

Também foi evidenciado que a sobrecarga subjetiva, quando
se refere ao incomodo no auxilio das atividades cotidianas néo
elevada, porém os cuidadores/familiares apresentam sobrecarga
elevada ao lidar com os comportamentos problematicos, pois
42,7% referiram se sentir muito incomodados em lidar com com-
portamentos desconcertantes, e isso pode gerar angustia, medo,
e preconceito, tanto por parte da familia como da comunidade.

O impacto da doenga mental no cotidiano atinge varios
aspectos da vida familiar, podendo ser considerado como fator
de sobrecarga porque requer que os cuidadores/familiares
coloquem as suas necessidades e desejos em segundo plano,
interrompam sua rotina e, consequentemente, mudem sua vida.
Por isso, a familia necessita de apoio e cuidado por parte da
equipe de saude.

Diante desse cenario, este estudo tem como potencialidade
fazer emergir discussdes que incluam a familia e, em especial,
o cuidador/familiar, nas agdes de cuidado realizadas nos ser-
vicos de saude, principalmente, aqueles direcionados para o
atendimento em saude mental. Os profissionais precisam ousar
e romper preconceitos relacionados a doencga, procurando esta-
belecer acdes de saude que tenham como objetivo fortalecer a
familia, incentivando seus pontos positivos, e procurando ame-
nizar a sobrecarga advinda da vivéncia com o transtorno mental
e, por fim, buscando aumentar o nivel de interagéo e empatia na
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familia. Nesse contexto, o enfermeiro, como membro da equipe
multidisciplinar esta habilitado para ajudar a familia da crianga
ou adolescente com transtorno mental a enfrentar, da melhor
forma possivel essa condicéo.

Como limitagdo do estudo aponta-se o fato dos dados

refletirem informagbes obtidas em um determinado momento
e, em local especifico, estando sujeitos a influéncias temporais
e socioculturais. Sendo assim, o processo de pesquisa adotado
neste estudo, ndo pretende fazer generaliza¢des, para além dos
limites do local de estudo e, nem tem a pretensédo de esgotar
a tematica.
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