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RESUMO 

 

 

ABREU, M. P. Correlação entre padrão de sono e sobrecarga de familiares de crianças e 

adolescentes com condições crônicas hospitalizados. 2023. 169 f. Dissertação (Mestrado 

em Enfermagem) – Faculdade de Enfermagem, Universidade do Estado do Rio de Janeiro, 

Rio de Janeiro, 2023.  

 

Introdução: As condições crônicas são um dos maiores problemas de saúde pública do 

Brasil e do mundo, com impactos que permeiam a ocorrência de mortes prematuras, a perda 

da qualidade de vida, as incapacidades e os elevados custos econômicos para a sociedade e 

para os sistemas de saúde. Sua presença no meio familiar pode comprometer a saúde de 

alguns ou de todos os membros familiares. Assim, as mudanças no estilo de vida e a 

sobrecarga de familiares de crianças e adolescentes com condições crônicas de saúde podem 

induzir a modificações em seu padrão de sono, o que os coloca em risco para o 

desenvolvimento de novos problemas de saúde e pode ameaçar sua capacidade de cuidar a 

longo prazo. Objetivo: Avaliar e correlacionar o padrão de sono e a sobrecarga de familiares 

de crianças e adolescentes com condições crônicas hospitalizados. Método: Estudo 

quantitativo, do tipo descritivo e transversal, com amostra por conveniência composta de 52 

familiares de crianças e adolescentes com condições crônicas de saúde de zero a 18 anos. O 

instrumento utilizado para avaliar o padrão de sono foi o ActiGraph, um dispositivo em 

formato de relógio, que permite a coleta de diversos dados referentes ao padrão de sono. Para 

avaliar a sobrecarga do familiar, utiliza-se a Escala de Avaliação da Sobrecarga do Cuidador 

(ou escala de Zarit), com versão brasileira validada e boa consistência interna. Para análise de 

dados, foi utilizado software específico para análise de dados do ActiGraph, o Action-W. Com 

esses dados, foi criado um banco em planilha do software Excel (Microsoft Office), para a 

codificação das variáveis, com dupla digitação realizada por pesquisadores distintos. 

Posteriormente, os dados foram exportados para o software estatístico JASP, versão 0.17.1, 

para realização dos testes estatísticos apropriados. Resultados: Os resultados mostraram que a 

duração do sono foi de, em média, 3,8 ± 1,1 horas. Escores de sobrecarga de 73% dos 

participantes foram de moderado a grave. Embora o sono do familiar tenha sido prejudicado e 

os escores de sobrecarga estiveram entre médio a grave, não se encontrou correlação entre as 

duas variáveis. Conclusão: Os dados desta pesquisa evidenciaram que familiares de crianças e 

adolescentes com condições crônicas hospitalizados apresentam sono prejudicado e escores 

de médio a grave da sobrecarga do cuidado. São imprescindíveis, por parte do enfermeiro, a 

avaliação e o planejamento da assistência de enfermagem em busca de minimizar os 

distúrbios do sono e a sobrecarga dos familiares. São necessários futuros estudos com maior 

número de participantes. 

 

Palavras-chave: Família. Cuidadores. Criança. Adolescente. Doença crônica. Transtornos do 

Sono-Vigília. Fardo do Cuidador.  

 

 

 

 



 

ABSTRACT 

 

 

ABREU, M. P. Correlation between sleep patterns and overload in family members of 

hospitalized children and adolescents with chronic conditions. 2023. 169 f. Dissertação 

(Mestrado em Enfermagem) – Faculdade de Enfermagem, Universidade do Estado do Rio de 

Janeiro, Rio de Janeiro, 2023. 

 

Introduction: Chronic conditions are one of the biggest public health problems in 

Brazil and in the world, with impacts that permeate the occurrence of premature deaths, loss 

of quality of life, disabilities and high economic costs for society and systems. of health. Its 

presence in the family environment can compromise the health of some or all family 

members. Thus, changes in lifestyle and the overload of family members of children and 

adolescents with chronic health conditions can induce changes in their sleep pattern, which 

puts them at risk for the development of health problems and can threaten their ability to of 

long-term care. Objective: To assess and correlate the sleep pattern and burden of family 

members of hospitalized children and adolescents with chronic conditions. Objective: To 

assess and correlate the sleep pattern and burden of family members of hospitalized children 

and adolescents with chronic conditions. Method: Quantitative, descriptive and cross-

sectional study, with a convenience sample of 52 family members of children and adolescents 

aged zero to 18 years old with chronic health conditions. The instrument used to assess the 

sleep pattern was the ActiGraph, a clock-shaped device that allows the collection of various 

data regarding the sleep pattern. To assess the burden on the family member, the Zarit Burden 

Interview scale is used, with a validated Brazilian version and good internal consistency. For 

data analysis, specific software for ActiGraph data analysis, Action-W, was used. With these 

data, a bank was created in Excel spreadsheet software (Microsoft Office), for the coding of 

variables, with double typing performed by different researchers. Subsequently, the data were 

exported to the JASP statistical software, version 0.17.1, to carry out the appropriate statistical 

tests. Results: The results showed that sleep duration was, on average, 3.8 ± 1.1 hours. 

Overwhelm scores of 73% of participants were moderate to severe. Although the relative's 

sleep was impaired and the burden scores ranged from medium to severe, no correlation was 

found between the two variables. Conclusion: The data from this research showed that family 

members of hospitalized children and adolescents with chronic conditions have impaired 

sleep and medium to severe scores of care overload. It is essential, on the part of the nurse, to 

evaluate and plan nursing care in order to minimize sleep disturbances and burden on family 

members. Future studies with a larger number of participants are needed. 

 

Keywords: Family. Caregivers. Child. Adolescents. Chronic disease. Sleep wake disorders. 

Caregiver burden. 

 

 

 

 



 

LISTA DE ILUSTRAÇÕES 

 

 

Quadro 1 – Resumos dos achados das revisões........................................................ 23 

Figura 1 – Fluxograma 1 do processo de identificação e seleção dos estudos 

primários, adaptado do Preferred Reporting Items for Systematic 

Review and Meta-Analyses (PRISMA). Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 

2022........................................................................................................ 25 

Figura 2 – Países do estudo do sono........................................................................ 26 

Figura 3 – Condições crônicas das crianças/adolescentes dos estudos do sono...... 27 

Figura 4 – Fluxograma 2 do processo de identificação e seleção dos estudos 

primários, adaptado do Preferred Reporting Items for Systematic 

Review and Meta-Analyses (PRISMA). Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 

2022........................................................................................................ 31 

Figura 5 – Países do estudo de sobrecarga.............................................................. 32 

Figura 6 – Condições crônicas das crianças/adolescentes dos estudos de 

sobrecarga.............................................................................................. 33 

Quadro 2 – Caracterização dos familiares de crianças e adolescentes com 

condições crônicas. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023........................... 43 

Figura 7 – Actograma após processamento dos dados............................................ 46 

Figura 8 – Actograma após processamento dos dados............................................ 47 

Quadro 3 – Classificação da sobrecarga de cuidadores............................................ 48 

Quadro 4 – Características dos estudos do sono incluídos na revisão...................... 126 

Quadro 5 – Características dos estudos de sobrecarga incluídos na revisão............ 132 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

LISTA DE TABELAS  

 

 

Tabela 1 – Dados sociodemográficos e clínicos dos familiares de crianças e 

adolescentes com condições crônicas. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 

2023........................................................................................................ 53 

Tabela 2 – Dados sociodemográficos e clínicos das crianças e dos adolescentes 

com condições crônicas. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023................... 55 

Tabela 3 – Variáveis do sono de familiares de crianças e adolescentes com 

condições crônicas. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023........................... 56 

Tabela 4 – Escores da sobrecarga de familiares de crianças e adolescentes com 

condições crônicas. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023........................... 57 

Tabela 5 – Sobrecarga de familiares de crianças e adolescentes com condições 

crônicas, segundo sexo. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023.................... 59 

Tabela 6 – Resultados do teste de Mann-Whitney para variáveis de sobrecarga 

de familiares de crianças e adolescentes participantes da pesquisa, 

segundo sexo. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023................................... 59 

Tabela 7 – Sobrecarga de familiares de crianças e adolescentes com condições 

crônicas, segundo idade. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023.................. 61 

Tabela 8 – Resultados do teste de Kruskal-Wallis para sobrecarga, segundo 

idade. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023................................................ 61 

Tabela 9 – Post-hoc do teste de Dunn das comparações entre idade. Rio de 

Janeiro (RJ), Brasil, 2023....................................................................... 61 

Tabela 10 – Sobrecarga de familiares de crianças e adolescentes com condições 

crônicas, segundo cor da pele. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023.......... 62 

Tabela 11 – Resultados do teste de Kruskal-Wallis para cor. Rio de Janeiro (RJ), 

Brasil, 2023............................................................................................ 63 

Tabela 12 – Post-hoc do teste de Dunn das comparações entre cor. Rio de Janeiro 

(RJ), Brasil, 2023................................................................................... 63 

Tabela 13 – Sobrecarga de familiares de crianças e adolescentes com condições 

crônicas, segundo escolaridade. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023....... 64 

Tabela 14 – Resultados do teste de Kruskal-Wallis para escolaridade. Rio de 

Janeiro (RJ), Brasil, 2023....................................................................... 64 



 

Tabela 15 – Post-hoc do teste de Dunn das comparações entre escolaridade. Rio 

de Janeiro (RJ), Brasil, 2023.................................................................. 65 

Tabela 16 – Sobrecarga de familiares de crianças e adolescentes com condições 

crônicas, segundo renda. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023................... 66 

Tabela 17 – Resultados do teste de Kruskal-Wallis para renda. Rio de Janeiro 

(RJ), Brasil, 2023................................................................................... 66 

Tabela 18 – Post-hoc do teste de Dunn das comparações entre renda. Rio de 

Janeiro (RJ), Brasil, 2023....................................................................... 67 

Tabela 19 – Sobrecarga de familiares de crianças e adolescentes com condições 

crônicas, segundo ocupação. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023............ 68 

Tabela 20 – Resultados do teste de Kruskal-Wallis para ocupação. Rio de Janeiro 

(RJ), Brasil, 2023................................................................................... 69 

Tabela 21 – Post-hoc do teste de Dunn das comparações entre ocupações. Rio de 

Janeiro (RJ), Brasil, 2023....................................................................... 69 

Tabela 22 – Sobrecarga de familiares de crianças e adolescentes com condições 

crônicas, segundo local. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023.................... 70 

Tabela 23 – Resultados do teste de Mann-Whitney para sobrecarga de familiares 

de crianças e adolescentes com condições crônicas, segundo local de 

internação. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023........................................ 70 

Tabela 24 – Sobrecarga de familiares de crianças e adolescentes com condições 

crônicas, segundo procedência. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023........ 71 

Tabela 25 – Resultados do teste de Mann-Whitney para variáveis de sobrecarga 

de familiares de crianças e adolescentes com condições cônicas, 

segundo procedência. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023....................... 71 

Tabela 26 – Sobrecarga de familiares de crianças e adolescentes, segundo 

diagnóstico. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023....................................... 72 

Tabela 27 – Resultados do teste de Kruskal-Wallis para os diagnósticos das 

crianças e dos adolescentes com condições crônicas. Rio de Janeiro 

(RJ), Brasil, 2023................................................................................... 73 

Tabela 28 – Post-hoc do teste de Dunn das comparações entre diagnósticos. Rio 

de Janeiro (RJ), Brasil, 2023................................................................. 73 

Tabela 29 – Sobrecarga de familiares segundo a idade das crianças e dos 

adolescentes com condições crônicas no momento da coleta de dados. 

 

 



 

Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023........................................................... 74 

Tabela 30 – Resultados do teste de Kruskal-Wallis da sobrecarga em relação à 

idade das crianças e dos adolescentes com condições crônicas no 

momento da coleta de dados. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023............ 75 

Tabela 31 – Post-hoc do teste de Dunn da sobrecarga e das comparações entre 

idade das crianças e dos adolescentes com condições crônicas no 

momento da coleta de dados. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023............ 75 

Tabela 32 – Sobrecarga de familiares, segundo momento do diagnóstico das 

crianças e dos adolescentes com condições crônicas. Rio de Janeiro 

(RJ), Brasil, 2023................................................................................... 77 

Tabela 33 – Resultados do teste de Kruskal-Wallis para o momento do 

diagnóstico das crianças e dos adolescentes com condições crônicas. 

Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023........................................................... 77 

Tabela 34 – Post-hoc do teste de Dunn das comparações entre sobrecarga, 

segundo o momento do diagnóstico das crianças e dos adolescentes 

com condições crônicas. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023................... 78 

Tabela 35 – Variáveis do sono de familiares de crianças e adolescentes com 

condições crônicas. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023........................... 79 

Tabela 36 – Padrão de sono dos familiares de crianças e adolescentes com 

condições crônicas, segundo sexo. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023... 81 

Tabela 37 – Resultados do teste de Mann-Whitney para variáveis de sono de 

familiares de crianças e adolescentes com condições crônicas, 

segundo sexo. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023................................... 81 

Tabela 38 – Padrão de sono de familiares de crianças e adolescentes com 

condições crônicas, segundo idade. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023.. 82 

Tabela 39 – Resultados do teste de Kruskal-Wallis para idade. Rio de Janeiro 

(RJ), Brasil, 2023................................................................................... 83 

Tabela 40 – Post-hoc do teste de Dunn das comparações entre idade. Rio de 

Janeiro (RJ), Brasil, 2023....................................................................... 83 

Tabela 41 – Padrão de sono de familiares de crianças e adolescentes com 

condições crônicas, segundo cor da pele. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 

2023........................................................................................................ 85 

Tabela 42 – Resultados do teste de Kruskal-Wallis para cor. Rio de Janeiro (RJ),  



 

Brasil, 2023............................................................................................ 85 

Tabela 43 – Post-hoc do teste de Dunn das comparações entre cor. Rio de Janeiro 

(RJ), Brasil, 2023................................................................................... 86 

Tabela 44 – Padrão de sono de familiares de crianças e adolescentes com 

condições crônicas, segundo escolaridade. Rio de Janeiro (RJ), 

Brasil, 2023............................................................................................ 87 

Tabela 45 – Resultados do teste de Kruskal-Wallis para escolaridade. Rio de 

Janeiro (RJ), Brasil, 2023....................................................................... 87 

Tabela 46 –  Post-hoc do teste de Dunn das comparações entre escolaridade. Rio 

de Janeiro (RJ), Brasil, 2023................................................................. 88 

Tabela 47 – Padrão de sono de familiares de crianças e adolescentes com 

condições crônicas, segundo renda. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023.. 89 

Tabela 48 – Resultados do teste de Kruskal-Wallis para renda. Rio de Janeiro 

(RJ), Brasil, 2023................................................................................... 90 

Tabela 49 – Post-hoc do teste de Dunn das comparações entre rendas. Rio de 

Janeiro (RJ), Brasil, 2023....................................................................... 90 

Tabela 50 – Duração do sono de familiares de crianças e adolescentes com 

condições crônicas, segundo ocupação. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 

2023........................................................................................................ 93 

Tabela 51 – Resultados do teste de Kruskal-Wallis para ocupação. Rio de Janeiro 

(RJ), Brasil, 2023................................................................................... 93 

Tabela 52 – Post-hoc do teste de Dunn das comparações entre ocupações. Rio de 

Janeiro (RJ), Brasil, 2023....................................................................... 94 

Tabela 53 – Duração do sono de familiares de crianças e adolescentes com 

condições crônicas, segundo local. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023... 95 

Tabela 54 – Resultados do teste de Mann-Whitney para variáveis de sono de 

familiares de crianças e adolescentes com condições crônicas, 

segundo local. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023................................... 96 

Tabela 55 – Variáveis do sono de familiares de crianças e adolescentes com 

condições crônicas, segundo procedência. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 

2023........................................................................................................ 

 

 

97 

Tabela 56 – Resultados do teste de Mann-Whitney para variáveis de sono de 

familiares de crianças e adolescentes com condições crônicas, 

 

 



 

segundo procedência. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023....................... 98 

Tabela 57 – Grupo descritivo de variáveis do sono de familiares de crianças e 

adolescentes com condições crônicas, segundo diagnóstico. Rio de 

Janeiro (RJ), Brasil, 2023....................................................................... 99 

Tabela 58 – Resultados do teste de Kruskal-Wallis para os diagnósticos das 

crianças e dos adolescentes do estudo. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 

2023........................................................................................................ 99 

Tabela 59 – Post-hoc do teste de Dunn das comparações entre diagnósticos. Rio 

de Janeiro (RJ), Brasil, 2023.................................................................. 100 

Tabela 60 – Grupo descritivo de variáveis do sono de familiares de crianças e 

adolescentes participantes da pesquisa, segundo idade da criança. Rio 

de Janeiro (RJ), Brasil, 2023.................................................................. 102 

Tabela 61 – Resultados do teste de Kruskal-Wallis da sobrecarga em relação à 

idade das crianças e dos adolescentes do estudo. Rio de Janeiro (RJ), 

Brasil, 2023............................................................................................ 103 

Tabela 62 – Post-hoc do teste de Dunn das variáveis do sono e das comparações 

entre idade das crianças e dos adolescentes do estudo. Rio de Janeiro 

(RJ), Brasil, 2023................................................................................... 103 

Tabela 63 – Variáveis do sono de familiares, segundo momento do diagnóstico 

das crianças e dos adolescentes com condições crônicas. Rio de 

Janeiro (RJ), Brasil, 2023....................................................................... 106 

Tabela 64 – Resultados do teste de Kruskal-Wallis para o momento do 

diagnóstico das crianças e dos adolescentes com condições crônicas. 

Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023........................................................... 106 

Tabela 65 – Post-hoc do teste de Dunn das comparações do momento do 

diagnóstico das crianças e dos adolescentes com condições crônicas. 

Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023........................................................... 107 

Tabela 66 – Correlação entre variáveis do sono e sobrecarga dos cuidadores de 

crianças e adolescentes com condições crônicas. Rio de Janeiro (RJ), 

Brasil, 2023............................................................................................ 

 

 

109 

 

 

 



 

LISTA DE ABREVIAÇÕES E SIGLAS 

 

 

Aids Síndrome da Imunodeficiência Adquirida 

AASM American Academy of Sleep Medicine 

ARC Auxílio ao Pesquisador Recém-Contratado 

CEP Comitê de Ética em Pesquisa 

CINAHL Cumulative Index of Nursing and Allied Health 

DCNT Doença crônica não transmissível 

DMD Distrofia muscular de Duchenne 

Faperj Fundação Carlos Chagas Filho de Amparo à Pesquisa do Estado do Rio de 

Janeiro 

Hemocab Hemophilia Associated Caregiver Burden Scale  

HIV Vírus da Imunodeficiência Humana 

IBGE Instituto Brasileiro de Geografia e Estatística 

IIQ Intervalo interquartil 

Mesh Medical Subject Headings 

Nanda North American Nursing Diagnosis Association 

PSQI Índice de Qualidade do Sono de Pittsburgh 

VNI Ventilação não invasiva 

VS-MPR Vovk-Sellke maximum p-ratio 

WASO Wake after sleep onset  

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

SUMÁRIO 

 

 

 INTRODUÇÃO................................................................................................ 18 

1 REVISÃO INTEGRATIVA............................................................................ 23 

1.1 O padrão de sono de familiares de crianças e adolescentes com condições 

crônicas............................................................................................................. 

   

23 

1.1.1 Caracterização dos estudos encontrados............................................................ 25 

1.1.2 Detalhamento dos estudos analisados................................................................ 28 

1.2 A sobrecarga de familiares de crianças e adolescentes com condições 

crônicas............................................................................................................. 

   

30 

1.2.1 Características dos estudos encontrados............................................................ 32 

1.2.2 Detalhamento dos estudos analisados................................................................ 34 

1.3 Correlação entre padrão de sono e sobrecarga............................................. 36 

2 QUESTÕES DE PESQUISA, HIPÓTESES E OBJETIVOS...................... 38 

2.1 Questões de pesquisa....................................................................................... 38 

2.2 Hipóteses........................................................................................................... 38 

2.3 Objetivo geral................................................................................................... 39 

2.4 Objetivos específicos........................................................................................ 39 

3 MÉTODO......................................................................................................... 40 

3.1 Delineamento do estudo.................................................................................. 40 

3.2 Aspectos éticos................................................................................................. 40 

3.3 Participantes do estudo................................................................................... 42 

3.4 Local do estudo............................................................................................... 45 

3.5 Instrumentos de coleta de dados.................................................................... 45 

3.5.1 ActiGraph de pulso (Ambulatory Monitoring, Inc., Ardsley, Nova Iorque)..... 45 

3.5.2 Escala de Avaliação da Sobrecarga do Cuidador.............................................. 48 

3.6 Coleta dos dados............................................................................................... 49 

3.6.1 Desafios do uso do ActiGraph........................................................................... 50 

3.7 Análise dos dados............................................................................................. 50 

4 RESULTADOS E DISCUSSÃO..................................................................... 53 

4.1 Dados sociodemográficos e clínicos................................................................ 53 

4.2 Sobrecarga........................................................................................................ 56 



 

4.3 A sobrecarga e sua relação com outras variáveis......................................... 58 

4.3.1 Sexo................................................................................................................... 58 

4.3.2 Idade.................................................................................................................. 60 

4.3.3 Cor da pele........................................................................................................ 62 

4.3.4 Escolaridade...................................................................................................... 64 

4.3.5 Renda................................................................................................................. 65 

4.3.6 Ocupação........................................................................................................... 68 

4.3.7 Local de internação............................................................................................ 70 

4.3.8 Procedência........................................................................................................ 71 

4.3.9 Diagnóstico........................................................................................................ 72 

4.3.10 Idade da criança................................................................................................. 74 

4.3.11 Momento do diagnóstico das crianças e dos adolescentes................................ 76 

4.4 Sono.................................................................................................................. 78 

4.5 O sono segundo variáveis estudadas.............................................................. 80 

4.5.1 Sexo................................................................................................................... 80 

4.5.2 Idade.................................................................................................................. 82 

4.5.3 Cor da pele........................................................................................................ 85 

4.5.4 Escolaridade...................................................................................................... 87 

4.5.5 Renda................................................................................................................. 89 

4.5.6 Ocupação........................................................................................................... 92 

4.5.7 Local de internação............................................................................................ 95 

4.5.8 Procedência........................................................................................................ 97 

4.5.9 Diagnóstico da criança ou adolescente.............................................................. 98 

4.5.10 Idade da criança................................................................................................. 102 

4.5.11 Momento do diagnóstico das crianças e dos adolescentes................................ 106 

4.6 Correlação entre sono e sobrecarga............................................................... 109 

4.7 Contribuições para enfermagem pediátrica.................................................. 110 

4.8 Limitações do estudo....................................................................................... 111 

 CONCLUSÃO.................................................................................................. 113 

 REFERÊNCIAS............................................................................................... 116 

 APÊNDICE A – Quadro 2. Características dos estudos do sono incluídos na 

revisão................................................................................................................ 

 

126 

 APÊNDICE B – Quadro 3. Características dos estudos de sobrecarga  



 

incluídos na revisão........................................................................................... 132 

 APÊNDICE C – Termo de Consentimento Livre e Esclarecido...................... 143 

 APÊNDICE D – Caracterização dos participantes........................................... 147 

 ANEXO A – Parecer de aprovação no Comitê de Ética e Pesquisa UERJ...... 149 

 ANEXO B – Parecer de aprovação no Comitê de Ética e Pesquisa IFF........... 157 

 ANEXO C – Autorizações instituto federal...................................................... 160 

 ANEXO D – Autorizações hospital estadual.................................................... 162 

 ANEXO E – Autorização para uso da escala.................................................... 164 

 ANEXO F – Escala de Sobrecarga do Cuidador Zarit Burden Interview......... 167 

 

 

 



 
18 

INTRODUÇÃO 

 

 

Ao iniciar a graduação em enfermagem, não imaginava o rumo que a minha trajetória 

profissional tomaria. Na graduação, sempre me identifiquei com a área da saúde da criança, 

nas aulas de pediatria.  

Como eu tinha realizado curso técnico em enfermagem, comecei a prestar concursos 

públicos e iniciei minhas atividades na área da saúde como técnica no fim do segundo período 

da graduação, porém me encontrei verdadeiramente no fim do meu sexto período, quando fui 

convocada em outro concurso, para atuar na enfermaria pediátrica. Nesse novo cenário, teve 

início minha vivência com crianças em condições crônicas e seus familiares.  

Após minha conclusão do bacharelado em enfermagem, atuei como enfermeira 

durante alguns anos na Estratégia de Saúde da Família e em um centro de terapia intensiva 

pediátrico, mantendo contato constante com crianças com condições crônicas e suas famílias. 

Dando continuidade aos estudos e desejando aprender mais sobre essa população, em 

2016, realizei especialização em Promoção da Saúde e Desenvolvimento Social e, em 2018, 

em Pediatria e Neonatologia. 

Assim, a motivação para realização deste estudo veio de anos de prática profissional 

junto a crianças com condições crônicas e a seus familiares. Durante o período de tratamento 

hospitalar, essas crianças e adolescentes são acompanhadas por seus familiares, que, muitas 

vezes, mostram-se cansados e sobrecarregados. Além das demandas desencadeadas pela 

criança e pelo adolescente, presencio as interferências em seu padrão de sono, devido aos 

cuidados prestados a eles, por sua condição crônica, e eu gostaria de investigar mais a fundo 

como isso acontece, pois, na literatura atual, há poucos estudos que se propõem a avaliar o 

padrão de sono dos cuidadores, no contexto brasileiro, configurando lacuna de conhecimento 

importante e que precisa ser preenchida. 

O Brasil e o mundo passam por um processo de transição epidemiológica, 

apresentando aumento significativo das doenças crônicas, que se relacionam a fatores 

demográficos, sociais, econômicos, ambientais e culturais. Segundo dados do Instituto 

Brasileiro de Geografia e Estatística (IBGE), as doenças crônicas não transmissíveis (DCNT) 

estão entre os maiores problemas de saúde pública do Brasil e do mundo, com grandes 

impactos por mortes prematuras, perda de qualidade de vida, aparecimento de incapacidades e 

elevados custos econômicos para a sociedade e para os sistemas de saúde (IBGE, 2014). 
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No Brasil, ainda segundo dados do IBGE, 9,1% das crianças de zero a 5 anos; 9,7% 

das crianças de 6 a 13 anos e 11% dos adolescentes de 14 a 19 anos do total geral da 

população nessa faixa etária possuem alguma condição crônica (IBGE, 2010). 

As condições crônicas abrangem tanto as doenças crônicas, quanto as infecciosas de 

longa duração, como Vírus da Imunodeficiência Humana/Síndrome da Imunodeficiência 

Adquirida (HIV/Aids) e tuberculose, além de englobar as mais variadas deficiências, pois elas 

possuem características em comum, como manejo de sintomas e aumento da atenção, 

interrupção e incorporação de rotinas de vida e continuidade do cuidado (MENDES, 2018). 

No Brasil, não há dados estatísticos oficiais de crianças e adolescentes com condições 

crônicas, mas estima-se que esses valores sejam ainda maiores do que o número de 

crianças/adolescentes com DCNT, já que a terminologia engloba outras condições. 

O termo “condição crônica” pode ser definido como ocorrências que surgem de forma 

mais ou menos persistente afetando a saúde, levando as pessoas a respostas que podem ser 

ocasionais ou ininterruptas, sociais reativas ou proativas, compartimentadas ou interligadas 

com os sistemas de Atenção à Saúde, com os profissionais da saúde e das pessoas usuárias 

(MENDES, 2018). 

Dentre as inúmeras condições crônicas presentes na infância, as mais prevalentes são o 

câncer, a fibrose cística, as cardiopatias congênitas e a paralisia cerebral (PASTURA; PAIVA, 

2018). 

As manifestações geradas pelas condições crônicas têm o potencial de transformar por 

completo as vidas de todos os envolvidos. Geram uma ruptura da normalidade e o 

afastamento da rotina do lar, podendo requerer internações frequentes e procedimentos 

terapêuticos dolorosos, como punção venosa, coleta de exames, instalação de dispositivos 

invasivos e diversos outros exemplos de uso de tecnologia assistencial no âmbito hospitalar, 

fazendo com que a dor seja um elemento presente (FERREIRA et al., 2015).  

Quando uma condição crônica é diagnosticada, ela transforma a vida da criança e a de 

sua família, demandando muitas readaptações, por conta da nova situação no campo familiar, 

profissional e social. Estratégias para seu enfrentamento são demandadas, de modo a 

satisfazer as necessidades no contexto familiar (SALVADOR et al., 2015).  

Crianças com condições crônicas de saúde, além de enfrentar problemas com 

tratamentos duradouros, restrições alimentares e de atividades, alterações na imagem corporal 

e incapacidade, muitas vezes necessitam de hospitalizações frequentes ou prolongadas. O 

adoecimento e a hospitalização da criança também alteram as rotinas diárias da família e seus 
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papéis, levando os cuidadores à sobrecarga e, consequentemente, a problemas físicos, mentais 

e sociais (BAHRAMI; PAHLAVANZADEH; MAROFI, 2019). 

Família, segundo Friedman (2003) e Wright e Leahey (1984), pode ser definida como 

aqueles que dizem que são ou que formam uma família. Cuidadores familiares ou informais 

são familiares, amigos, vizinhos, membros de grupos religiosos e outras pessoas da 

comunidade, que assumem a responsabilidade de prestação de cuidados não remunerados ao 

indivíduo dependente e que garantem suporte, como alimentação e higiene, e outras 

atividades, como realizar tarefas financeiras (AREOSA et al., 2014). Familiar acompanhante 

são os pais, os avós, os irmãos, os tios, entre outros, que acompanham a criança durante a 

hospitalização (MORAIS, 2016). Destaca-se a importância do preparo ou da orientação do 

familiar, para que ele desempenhe o cuidado, o que impactará na qualidade de vida do 

cuidado recebido (CUNHA, WANDERBROOCKE; ANTUNES, 2016; SALVADOR et al., 

2015), além das orientações sobre como lidar com a condição e viabilizar estratégias de 

enfrentamento da situação (SALVADOR et al., 2015). 

Cuidar de um familiar hospitalizado pode ser uma tarefa cansativa, pois, na maioria 

dos casos, é atribuída exclusivamente a uma pessoa que, geralmente, concilia essa função com 

os demais trabalhos (CUNHA; WANDERBROOCKE; ANTUNES, 2016). É uma tarefa 

complexa e, quando o tempo dos cuidados é prolongado, gera oscilação de sentimentos e 

expõe o cuidador a situações que podem causar perturbações à sua saúde, uma vez que as 

alterações importantes em sua vida diária e a sobrecarga dos cuidados podem comprometer a 

saúde de membros da família (CUNHA; WANDERBROOCKE; ANTUNES, 2016; 

SALVADOR et al., 2015). 

A sobrecarga do cuidador é o resultado do cuidado prestado a um paciente com uma 

condição crônica. É a resposta física, psicológica e social dos cuidadores ao ato de cuidar e 

ocorre devido a um desequilíbrio entre as demandas de cuidar e outras responsabilidades dos 

cuidadores, como deveres pessoais, sociais e papéis profissionais e familiares, resultando em 

esgotamento físico (ADIB-HAJBAGHERY et al., 2019). 

Souza et al. (2015) complementam que a sobrecarga do cuidador pode levar a 

comportamentos de pouco autocuidado; condições psicológicas, físicas e sociais; depressão e 

ansiedade, além de estresse financeiro. Segundo Zarit, Todd e Zarit (1986), criador da escala 

escolhida para avaliar sobrecarga neste estudo, tal sobrecarga pode passar despercebida pelo 

cuidador, até que ele perceba que o cuidar teve um efeito adverso em seu funcionamento 

emocional, social, financeiro, físico e espiritual (ZARIT; TODD; ZARIT, 1986).  
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Para além da sobrecarga, o fato de os cuidadores familiares de crianças e adolescentes 

com condições crônicas fornecerem cuidados por até 24 horas por dia os leva à modificação 

de seu padrão de sono. A interrupção do sono os coloca em risco de problemas de saúde e 

resultados que ameaçam sua capacidade de cuidar a longo prazo (KEILTY et al., 2018). 

O sono é uma das necessidades humanas básicas de vida fundamentais para 

manutenção do bem-estar e do desenvolvimento. Assim, as recorrentes interrupções no sono 

podem interferir nos processos de crescimento, desenvolvimento, aprendizagem e saúde, além 

de trazerem problemas comportamentais, diminuição da atenção e irritabilidade (ANDRADE 

et al., 2017). Além disso, o sono possui função restaurativa, de conservação de energia e de 

proteção. A privação dele pode determinar importante prejuízo em curto ou longo prazo nas 

atividades diárias da pessoa. Devido a essas importantes funções, as perturbações do sono 

podem induzir a alterações significativas na vida dos cuidadores familiares, no que diz 

respeito ao funcionamento cognitivo, ao humor e à saúde mental, cardiovascular, 

cerebrovascular e metabólica (RAMAR et al., 2021).  

Nem todo indivíduo precisa da mesma quantidade de sono para contemplar suas 

necessidades, ou seja, cada pessoa e cada fase da vida possuem características próprias. A 

duração das fases mais profundas do sono muda ao longo da vida, e isso afeta o tempo total de 

sono, ao comparar crianças, adultos e idosos. Indivíduos saudáveis apresentam duração do 

sono adequada em recém-nascidos entre 14 e 17 horas, bebês entre 12 e 15 horas, crianças 

pequenas entre 11 e 14 horas, pré-escolares entre 10 e 13 horas e crianças em idade escolar 

entre 9 e 11 horas. Para adolescentes, 8 a 10 horas foram consideradas adequadas, 7 a 9 horas 

para adultos jovens e adultos e 7 a 8 horas de sono para idosos (HIRSHKOWITZ et al., 

2015). 

Ohayon et al. (2017) afirmam que o sono saudável requer boa qualidade, regularidade, 

duração adequada, tempo apropriado e ausência de distúrbios do sono, o que pode ser 

indicado tanto pela autoavaliação quanto por variáveis objetivas de continuidade do sono. 

Segundo a American Academy of Sleep Medicine (2015), as principais alterações do sono 

incluem insônia, transtornos do sono relacionados à respiração, hipersonolência de origem 

central, parassonias, transtornos do ritmo circadiano e transtorno do sono relacionado ao 

movimento. 

Especificamente no ambiente hospitalar, as interrupções do sono são queixas 

frequentes. Suas causas mais comuns relatadas pelos familiares são os alarmes do monitor 

cardíaco e da bomba de infusão, as avaliações da equipe, os ruídos altos no corredor e a 

abertura de portas (COLEMAN et al., 2018). 
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As consequências negativas da privação do sono podem gerar obesidade, hipertensão 

arterial e diabetes (MURILLO et al., 2017). Também podem causar fadiga, irritabilidade, 

mal-estar, esquecimento, dificuldade na concentração, défice de atenção, perda de motivação 

e humor deprimido, cefaleia e distúrbios gastrintestinais. Em conjunto, todos esses sintomas 

determinam o prejuízo funcional do indivíduo em várias dimensões, como familiar, 

ocupacional e acadêmica, gerando perda importante de qualidade de vida (BACELAR; 

PINTO JÚNIOR, 2019). 

Diante disso, a North American Nursing Diagnosis Association (NANDA, 2021-2023) 

apresenta o diagnóstico de enfermagem “padrão de sono perturbado” definindo-o como 

“Despertar por tempo limitado devido a fatores externos” (p. 279). Essa taxonomia lista 

também as características definidoras do problema, os fatores relacionados e as condições 

associadas, o que constitui uma ferramenta importante para sua identificação e abordagem 

terapêutica e de cuidado. A despeito disso, há lacunas importantes na produção do 

conhecimento científico relativo aos distúrbios do sono no campo da enfermagem pediátrica e 

familiar. 

O primeiro passo para reduzir os transtornos do sono é identificar sua ocorrência. Para 

isso é necessário o uso de instrumentos válidos e confiáveis para avaliação do seu padrão de 

sono (ANDRADE et al., 2018).  

Diante do exposto o estudo tem como objetivo avaliar e correlacionar o padrão de 

sono e sobrecarga de familiares de crianças e adolescentes com condições crônicas 

hospitalizados. 
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1 REVISÃO INTEGRATIVA 

 

 

Para sintetizar os achados da literatura sobre sono e sobrecarga em familiares de 

crianças e adolescentes com condições crônicas, realizaram-se duas revisões integrativas da 

literatura: uma especificamente sobre sono e outro sobre sobrecarga. No Quadro 1, apresenta-

se a síntese dos estudos encontrados e selecionados e os principais achados, que são 

detalhados a seguir. 

 

Quadro 1 – Resumos dos achados das revisões 

Fonte: A autora, 2023. 

 

 

1.1 O padrão de sono de familiares de crianças e adolescentes com condições crônicas  

 

 

Para conhecer a literatura existente sobre o padrão de sono de familiares de crianças e 

adolescentes com condições crônicas, foi realizada uma revisão integrativa de literatura. 

Sono 

Resumos 

encontrados 

Artigos 

selecionados 

Principais achados 

834 13 O instrumento mais utilizado foi o Índice de Qualidade do Sono de 

Pittsburgh, e apenas dois estudos utilizaram ActiGraph, que hoje é 

considerado o padrão-ouro para avaliar o sono. Os resultados mostraram 

que os familiares apresentam o sono prejudicado, seja por realização de 

cuidados ou por preocupação com o estado de saúde de seus filhos 

Sobrecarga  

Resumos 

encontrados 

Artigos 

selecionados 

Principais achados 

1.481 

 

26 O instrumento mais utilizado nos estudos foi a Escala de Avaliação da 

Sobrecarga do Cuidador (ou escala de Zarit). Os resultados mostraram 

que os familiares apresentam níveis significativos de sobrecarga do 

cuidado, e que ela pode variar de acordo com a condição crônica 

avaliada e pelo tempo de prestação de cuidados 
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A busca de artigos científicos ocorreu em julho de 2022, nas seguintes bases de dados: 

MEDLINE® (via PubMed®), Web of Science, Cumulative Index of Nursing and Allied 

Health (CINAHL) e PSYCInfo.  

A estratégia de busca-padrão com os descritores controlados e termos alternativos 

identificados no Medical Subject Headings (Mesh) foi: (Child OR Children OR Adolescent 

OR Adolescents OR Teen OR Teenager OR Youth) AND (“Chronic Disease” OR “Chronic 

Diseases” OR “Disease, Chronic” OR “Chronic Illness” OR “Illness, Chronic” OR “Chronic 

condition” OR “Chronic Conditions”) AND (Sleep OR “Sleep patterns” OR “Sleep Habits” 

OR “Sleep Wake Disorders” OR “Sleep Wake Disorder” OR “Wake Disorders, Sleep” OR 

“Sleep Disorders” OR “Sleep Disorder”) AND (Caregivers OR Caregiver OR Parents OR 

Family OR “Family Caregiver” OR Families OR “Family Members”). Além disso, para a 

base CINAHL foram adicionados os seguintes termos controlados encontrados no CINAHL 

Headings: “Child, Preschool”, Infant e Adolescence. Para a base PSYCInfo, os seguintes 

termos foram encontrados no APA Thesaurus: “Child Health” e “Adolescent Health”.  

Foram incluídos artigos de pesquisa originais sobre padrão de sono de familiares de 

crianças e adolescentes com condições crônicas, publicados entre janeiro de 2007 até junho de 

2022. Escolheu-se o ano de 2007 como recorte temporal considerando a última publicação do 

guia para uso da actigrafia da American Sleep Academy (MORGENTHALER et al., 2007). 

Excluíram-se estudos de revisões, editoriais e resumos; trabalhos que não avaliavam sono e 

aqueles cujos participantes não eram familiares de crianças e/ou adolescentes com condição 

crônica. 

Após leitura de títulos e resumos (n = 814) e, posteriormente, dos textos na íntegra (n 

= 48), 13 estudos foram incluídos nessa revisão, assim como mostra a Figura 1. Detalhes 

sobre eles podem ser encontrados no Apêndice A. 

 

 

 

 

 

 

 

 



 
25 

Figura 1 – Fluxograma 1 do processo de identificação e seleção dos estudos primários, 

adaptado do Preferred Reporting Items for Systematic Review and Meta-Analyses (PRISMA). 

Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2022 

 

  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
    Fonte: A autora, 2023 baseado em PAGE et al., 2022. 

 

 

1.1.1 Caracterização dos estudos encontrados 

 

 

Dentre as pesquisas realizadas, identificou-se que, em relação aos países, os estudos 

apresentaram predomínio nos Estados Unidos, com três trabalhos, seguido do Brasil e da 

Turquia com dois cada um deles (Figura 2). Os trabalhos utilizados tiveram recorte temporal 

entre os anos de 2008 e 2021, com o maior número de publicações em 2018, com três estudos, 

e 2014, 2016 e 2019, com dois estudos cada ano.  

Registros identificados através de:  

Bases de dados (n = 814)  

Registros removidos antes da 

triagem: Estudos de revisão, 

editoriais ou resumos (n = 73) 

 

Registros em triagem (n = 741) Registros excluídos (n = 589) 

Publicações pesquisadas para se 

manterem (n = 152) 

Publicações retiradas (n = 104) 

Publicações avaliadas para 

elegibilidade (n = 48) 

Publicações excluídas:  

Duplicados (n = 20) 

Estudavam apenas o sono de 

crianças e adolescentes com 

condições crônicas (n = 14) 

Total de estudos incluídos na 

revisão (n = 13)  

 

Identificação dos estudos através de bases de dados e registros 
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Figura 2 – Países do estudo do sono 

 

Fonte: A autora, 2023. 

 

As condições crônicas das crianças e dos adolescentes estudadas foram epilepsia, 

câncer, diabetes mellitus tipo 1, distrofia muscular de Duchenne (DMD), fibrose cística, 

displasia broncopulmonar, leucemia linfoide aguda, crianças dependentes de tecnologias 

médicas e três estudos realizados com mais de uma condição: um com autismo ou transtorno 

invasivo do desenvolvimento ou síndrome de Asperger; outro estudo com crianças em 

assistência ventilatória ou dermatite atópica ou asma ou dermatite atópica e asma; e um 

estudo com asma ou fibrose cística (Figura 3). Os estudos se concentraram com 

cuidadores/familiares de crianças e adolescentes na faixa etária de zero até 18 anos. 
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Figura 3 – Condições crônicas das crianças/adolescentes dos estudos do sono 

 
Fonte: A autora, 2023. 

 

Dentre os estudos selecionados, foram identificados cinco instrumentos de avaliação 

do padrão de sono, sendo que alguns estudos utilizaram mais de um instrumento. O 

instrumento mais utilizado foi o Índice de Qualidade do Sono de Pittsburgh (PSQI) (DANIEL 

et al., 2018; EDELSTEIN et al., 2019; ESTRELA et al., 2018; FEELEY et al, 2014; KEILTY 

et al., 2018; MACAULAY et al., 2019; MELTEZER; BOOSTER., 2016; NOZOE et al., 

2014; 2016; YILMAZ et al, 2008; VARDAR-YAGLI et al., 2017; ZHANG et al., 2021), 

totalizando 12 estudos; o uso de actigrafia (KEILTY et al., 2018 e MACAULAY et al., 2019) 

foi identificado em dois estudos, e em apenas uma investigação foram utilizados cada um dos 

seguintes: diários de sono (ESTRELA et al., 2018), Medical Outcomes Study (MOS) Sleep 

Scale (RENSEN et al., 2019) e Escala de Sonolência de Epworth (YILMAZ et al, 2008). 

Dentre os instrumentos, dois deles foram traduzidos para o português e validados no 

Brasil: o PSQI, traduzido por Bertolazi et al. (2011) e a Escala de Sonolência de Epworth, 

traduzida e validada por Bertolazi et al. (2009). 

Dois estudos na literatura examinaram o padrão de sono entre cuidadores de crianças e 

adolescentes com condições crônicas de saúde por meio da actigrafia, que é considerada o 

padrão-ouro de avaliação, após a polissonografia, e que produz dados de forma objetiva 

(KEILTY et al., 2018; MACAULAY et al., 2019). 
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1.1.2 Detalhamento dos estudos analisados  

 

 

Em dois estudos realizados com actigrafia, os resultados mostraram baixa qualidade 

do sono entre os cuidadores. Os fatores que influenciam o sono materno e paterno foram 

semelhantes, mas, geralmente, as mães descreveram maior carga de cuidados noturnos e 

distúrbios do sono. Outros fatores relacionados à perturbação do sono incluem fadiga, baixa 

de energia, estresse e irritabilidade (MACAULAY et al., 2020). Os cuidadores apresentaram, 

em média, 40 minutos a menos de sono por noite do que os cuidadores de crianças saudáveis. 

Também foi observado que eles tiveram, em média, três vezes mais privação do sono, com 

menos de 6 horas de sono; apresentaram mais despertares noturnos; e a maioria dormia entre 

o período das 9 às 21h. Também foi revelado que os cuidadores familiares apresentaram 

escores globais de depressão mais altos (KEILTY et al., 2018). 

Em pesquisas com cuidadores de crianças com epilepsia, que utilizaram o PSQI para 

medir o sono dos cuidadores, os resultados mostraram uma pior higiene do sono desses 

cuidadores (EDELSTEIN et al., 2019) e que o estado de ansiedade dos cuidadores, a 

qualidade do sono, a dimensão do papel familiar, a dimensão da função geral da família e o 

número de cocuidadores foram preditores do estado de depressão nos cuidadores (ZHANG et 

al., 2021).  

Nos estudos com familiares de crianças com mais de uma condição crônica que 

utilizaram o PSQI, os resultados indicaram que 53% dos participantes apresentaram distúrbios 

do sono que duraram mais de 30 minutos, destacando altos níveis de distúrbios do sono na 

amostra. Os indivíduos que, em média, relataram mais estressores parentais apresentaram pior 

humor após uma noite em que estavam mais insatisfeitos com seu sono (ESTRELA et al., 

2018). Observou-se que os cuidadores de crianças com doenças crônicas relataram pior 

qualidade do sono, mais sintomas de insônia e privação crônica parcial de sono, em 

comparação com famílias de crianças saudáveis. Também se observou que cuidadores de 

todos os grupos de doenças eram mais propensos a acordar devido ao estresse sobre a saúde 

da criança (MELTZER; BOOSTER, 2016). Também se percebeu que, à medida que os 

parâmetros de qualidade do sono se deterioram, a ansiedade e a depressão aumentam 

(YILMAZ et al., 2008).  

Em estudos com familiares de crianças com câncer, os resultados demonstraram que 

37% dos cuidadores apresentavam problemas no sono, incluindo sonolência diurna (RENSEN 

et al., 2019). Foi percebido também que os pais que relataram adversidades no sono e 
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angústia eram mais propensos a relatar problemas parentais, doença crônica, suporte social 

insuficiente, problemas de sono preexistentes e eram mulheres. Já nos resultados encontrados 

por Daniel et al. (2018), mais da metade dos cuidadores (55,9%) relatou sono ruim 

clinicamente significativo. Dentre esses cuidadores, 47% relatam sono “um pouco pior” desde 

o diagnóstico do filho, e 21% relatam sono “muito pior” desde o diagnóstico do filho, 

sugerindo que o diagnóstico de câncer da criança é o fator precipitante; 26,5% dos cuidadores 

relataram uma média de menos que 6 horas de sono por noite no último mês. 

Em duas pesquisas que utilizaram PSQI para avaliar o sono de mães de crianças com 

condições crônicas, os resultados mostraram que a má qualidade do sono foi encontrada em 

78% das mães de pacientes com fibrose cística hospitalizados; 26,3% mães de crianças com 

fibrose cística ambulatoriais e 8,1% mães de crianças saudáveis (VARDAR-YAGLI et al., 

2017). Também foi observado que as mães de crianças com displasia broncopulmonar 

dormiam, em média, 5,8 horas por noite e levavam, em média, 37,8 minutos para adormecer, 

indicando sono clinicamente perturbado, que foi associado a maiores sintomas depressivos e 

estresse (FEELEY et al., 2014). 

Estudos com mães de crianças com DMD que utilizaram o PSQI para avaliar o sono 

dos cuidadores revelaram maior frequência de sono ruim no grupo mães cuidadoras (61,3%) 

quando comparado ao grupo controle (29%). As mães cuidadoras que tiveram sono de má 

qualidade foram aquelas cujos filhos faziam pouco tempo de uso da ventilação não invasiva 

(VNI), já as mães cuidadoras dos filhos que faziam uso da VNI há bastante tempo 

apresentaram melhor qualidade do sono (NOZOE et al., 2016). Também se observou que 

essas mães cuidadoras apresentaram aumento da latência do sono, redução da eficiência do 

sono, disfunção diurna e má qualidade do sono. Além disso, essas mães apresentaram altos 

níveis de cortisol, que se correlacionaram com o comprometimento da sexualidade e da 

qualidade do sono (NOZOE et al., 2014). 

Após a análise dos 13 estudos encontrados, nota-se que ainda são poucas as pesquisas 

na literatura que examinaram o padrão do sono do cuidador familiar, especialmente 

envolvendo o uso do ActiGraph.  

Os resultados das publicações demonstram que os cuidadores familiares de crianças e 

adolescentes com condições crônicas de saúde apresentaram o padrão de sono prejudicado. Os 

fatores relacionados com o padrão de sono prejudicado foram depressão, sonolência diurna, 

angústia, fadiga, sobrecarga do cuidado noturno, estresse e irritabilidade. Mais 

especificamente sobre a sobrecarga do cuidador, apenas dois estudos (FEELEY et al., 2014; 
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MACAULAY et al., 2019) relacionaram a temática, evidenciando a escassez de pesquisas 

sobre o tema.  

São poucos os trabalhos encontrados na literatura que estudam o sono dos familiares 

de crianças e adolescentes com condições crônicas e mais escassos ainda os que utilizam 

instrumentos mais precisos, como o ActiGraph, porém os resultados demonstram que esses 

familiares apresentam sono comprometido. De acordo com os dados apresentados, essa 

temática precisa de mais aprofundamento. Novos estudos podem ser fontes para rastrear 

distúrbios do sono e para o desenvolvimento de intervenções de promoção do sono, visando 

minimizar o impacto das condições crônicas na saúde e na qualidade de vida dos cuidadores 

familiares, demonstrando a necessidade de avaliar o padrão do sono desses cuidadores por 

meio de dispositivos confiáveis. 

 

 

1.2 A sobrecarga de familiares de crianças e adolescentes com condições crônicas 

 

 

Para conhecer a literatura existente sobre a sobrecarga de familiares de crianças e 

adolescentes com condições crônicas, foi realizada uma revisão integrativa de literatura. 

A busca da revisão foi realizada em julho de 2022. As bases de dados pesquisadas 

foram MEDLINE® (via PubMed®), Web of Science, CINAHL e PSYCInfo.  

A estratégia de busca-padrão com os descritores controlados e termos alternativos 

identificados no MESH foi: (Caregiver OR Caregivers OR Parents OR Family OR Families 

OR “Family Caregiver” OR “Family Members”) AND (Child OR Children OR Adolescent OR 

Adolescents OR Teen OR Teenager OR Youth) AND (“Chronic Disease” OR “Chronic 

Diseases” OR “Disease, Chronic” OR “Chronic Illness” OR “Illness, Chronic” OR “Chronic 

Conditions” OR “Chronic Condition”) AND (“Caregiver Burden” OR “Care Burden” OR 

“Care Giving Burden” OR “Caregiver Exhaustion” OR Burden OR Overload). Além disso, 

para a base CINAHL, foram adicionados os seguintes termos controlados encontrados no 

CINAHL Headings: “Child, Preschool”, Infant e Adolescence. Para a base PSYCInfo, os 

seguintes termos foram encontrados no APA Thesaurus: “Child Health” e “Adolescent 

Health”.  

Foram incluídos artigos de pesquisa originais sobre a sobrecarga de familiares de 

crianças e adolescentes com condições crônicas, publicados nos últimos 10 anos. Excluíram-
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se estudos de revisões, editoriais e resumos; trabalhos que não avaliavam sobrecarga e aqueles 

cujos participantes não eram familiares de crianças e/ou adolescentes com condição crônica.  

Inicialmente, encontraram-se 1.481 artigos; após leitura de títulos e resumos, foram 

selecionados 72 para leitura na íntegra e selecionados 26 de acordo com os objetivos e 

critérios estabelecidos na pesquisa, assim como mostra a Figura 4. Detalhes sobre os estudos 

podem ser encontrados no Apêndice B. 

 

Figura 4 – Fluxograma 2 do processo de identificação e seleção dos estudos primários, 

adaptado do Preferred Reporting Items for Systematic Review and Meta-Analyses (PRISMA). 

Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2022 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Fonte: A autora, 2023 baseado em PAGE et al., 2022. 

 

 

Registros identificados através de:  

Bases de dados (n = 1481)  

Registros removidos antes da 

triagem:  

Estudos de revisões, editoriais ou 

resumos (n = 92)  

Registos em triagem (n =1.389) Registos excluídos (n = 1.248) 

Publicações pesquisadas para se 

manterem (n = 141) 
Publicações retiradas (n =213) 

Publicações avaliadas para 

elegibilidade (n =72) 

Publicações excluídas:  

Duplicados (n = 16) 

Não realizado com familiares de 

crianças e adolescentes (n = 30) 

Total de estudos incluídos na 

revisão (n = 26)  

 

Identificação dos estudos através de bases de dados e registros 
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1.2.1 Características dos estudos encontrados 

 

 

Dentre as pesquisas realizadas, identificaram-se três estudos multicêntricos e o 

predomínio dos estudos foi encontrado na Turquia, com quatro trabalhos (Figura 5). Os 

estudos apresentados tiveram recorte temporal entre os anos de 2012 a 2021, com o maior 

número de publicações em 2019. O maior número de estudos pesquisou condições crônicas 

no geral, seguido de doença renal crônica (Figura 6). Os estudos se concentraram em 

familiares de crianças e adolescentes na faixa etária de zero a 18 anos e 11 meses. 

 

Figura 5 – Países do estudo de sobrecarga 
 

 
Fonte: A autora, 2023. 
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Figura 6 – Condições crônicas das crianças/adolescentes dos estudos de sobrecarga 

Fonte: A autora, 2023. 

 

Foram identificados nove instrumentos para a avaliação da sobrecarga do cuidador de 

crianças/ adolescentes com condições crônicas de saúde; a maioria dos estudos (15) utilizou a 

Escala de Avaliação da Sobrecarga do Cuidador (Zarit Burden Interview Scale, ou escala de 

Zarit) (ADIB-HAJBAGHERY et al., 2019; AL QADIRE et al., 2020; BAHRAMI; 

PAHLAVANZADEH; MAROFI et al., 2019; ESEZOBOR; SOLARIN; OLAGUNJU, 2020; 

HASSON-OHAYON et al., 2019; JAVALKAR et al., 2017; KOŞAN et al., 2019; 

LANDFELDT et al., 2016; LEE et al., 2018; MAVI et al., 2021; MONTERO et al., 2014; 

POKHAREL et al., 2020; TOLEDANO-TOLEDANO; DOMÍNGUEZ-GUEDEA, 2019; 

TURAL et al. 2021; UZUNER et al, 2021), que se mostrou a mais pertinente. Em seguida, 

quatro estudos utilizaram a Caregiver’s Burden Scale (BARBOSA et al., 2012; LIMA; 

SALES; SERAFIM, 2019; LINDVALL et al., 2014; PIRAN et al., 2017); os outros 

instrumentos foram utilizados por apenas um estudo cada: o questionário Familien-

Belastungs-Fragebogen (BÖSCH et al., 2022), o PedsQL™ Family Impact Module (HASHIM 

et al., 2022), a Reilly Role Overload Scale (HART et al., 2019), o questionário Hemophilia 

Associated Caregiver Burden Scale (Hemocab) (KHAIR et al., 2019), o questionário 

holandês Nijmeegse Vragenlijst voor de Opvoedingssituatie (VAN DEN BERG et al., 2019), 

a Burden Measure (SILVA et al., 2015) e a Borgatta Caregiver Burden Scale (FEELEY et 

al., 2014). 
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Dentre os instrumentos, quatro foram traduzidos para o português e validados no 

Brasil: Zarit Burden Interview foi traduzida e adaptada por Scazufca em 2002, a Caregiver’s 

Burden Scale foi traduzida e validada por Medeiros et al. (1998), o PedsQL™ Family Impact 

Module foi traduzido e adaptado para o português por Scarpelli et al. (2008) e a Revised 

Burden Measure foi traduzida e validada no Brasil por Montgomery & Kosloski (2006). 

Além da sobrecarga, alguns estudos avaliaram a qualidade de vida, a saúde mental, o 

estresse, a ansiedade e os sintomas depressivos; apenas dois correlacionaram a sobrecarga à 

qualidade do sono. 

 

 

1.2.2 Detalhamento dos estudos analisados 

 

 

Estudos com familiares de crianças com condições crônicas que utilizaram a Escala de 

Avaliação da Sobrecarga do Cuidador para medir a sobrecarga revelaram que os cuidadores 

apresentam níveis de sobrecarga leve a grave. Além das pressões do cuidado, uma série de 

fatores afetou a percepção da sobrecarga dos cuidadores como renda insuficiente; menor 

escolaridade; quantidade e tipo de apoio que os cuidadores recebem; número de seus filhos 

doentes; número de transtornos dos filhos e frequência das consultas médicas e 

hospitalizações (ADIB-HAJBAGHERY & AHMADI, 2019; TOLEDANO-TOLEDANO; 

DOMÍNGUEZ-GUEDEA, 2019).  

Javalkar et al. (2017) relacionam a sobrecarga a número de medicamentos e injeções; 

condição médica primária; presença de deficiência física; visitas frequentes ao atendimento 

médico e baixa autoeficácia infantil. 

Em pesquisas com cuidadores de crianças com doenças crônicas que utilizaram 

Caregiver’s Burden Scale (BARBOSA et al., 2012; PIRAN et al., 2017), PedsQL™ Family 

Impact Module (HASHIM et al., 2022) e Role Overload Scale (HART et al., 2019) para 

avaliar a sobrecarga do cuidador, os resultados revelam presença de níveis moderados de 

sobrecarga do cuidador (BARBOSA et al., 2012; HASHIM et al., 2022).  

Crianças com altos graus de deficiência necessitam de mais cuidados, e cuidadores do 

sexo feminino suportam maior sobrecarga do cuidado do que o sexo masculino (PIRAN et al., 

2017). Também, cuidadores que estão sobrecarregados tendem a ver seus jovens como menos 

preparados para a transição dos cuidados de saúde, particularmente no domínio da autogestão 
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(HART et al., 2019), e a sobrecarga do cuidado de mães com nível superior foi 

estatisticamente menor (TURAL et al., 2021).  

Nos estudos com familiares de crianças com câncer que usaram a Escala de Avaliação 

da Sobrecarga do Cuidador, os resultados mostraram que os pais relatam altos níveis de 

sobrecarga relacionada à falta de apoio social; a recursos financeiros limitados e ao 

envolvimento emocional com os filhos (AL QADIRE et al., 2020). Também são encontrados 

níveis altos de sobrecarga em pais que cuidam de pacientes com câncer em estágio avançado 

(AL QADIRE et al., 2020) e dedicam tempo a cuidados prolongado, como mães que cuidam 

de seus filhos por mais de 9 horas por dia (MONTERO et al., 2014). 

Estudos de familiares de crianças com epilepsia mostraram que os pais não relatam 

sobrecarga excessiva. A piora da sobrecarga foi atribuída à convulsão mal controlada 

(POKHAREL et al., 2020), ao aumento do tempo de prestação de cuidados (POKHAREL et 

al., 2020) e a problemas comportamentais (VAN DEN BERG et al., 2019).  

Pesquisas com cuidadores de crianças com doença renal crônica mostraram sobrecarga 

significativa do cuidado. Também foi verificado que o perfil dos cuidadores tem 

predominância de sexo feminino e há correlação entre os escores de sobrecarga e os de 

depressão e ansiedade (BAHRAMI; PAHLAVANZADEH; MAROFI, 2019; ESEZOBOR; 

SOLARIN; OLAGUNJU, 2020; LIMA; SALES; SERAFIM, 2019). 

Em estudos com familiares de crianças e adolescentes com DMD; paralisia cerebral e 

insuficiência respiratória crônica; lúpus eritematoso sistêmico; deficiências no 

desenvolvimento; febre mediterrânea e transtornos psiquiátricos, que utilizaram a Zarit 

Burden Interview, os resultados apontaram altos níveis de sobrecarga de cuidado 

(LANDFELDT et al., 2016). O aumento da sobrecarga de cuidado foi relacionado a tempo 

limitado que as mães podem dedicar à vida privada (MAVI et al., 2021); baixa satisfação dos 

pais; baixa satisfação conjugal (HASSON-OHAYON et al., 2019; KOŞAN et al., 2019) e 

depressão e má qualidade do sono (LEE et al., 2018; UZUNER et al., 2021). 

Pesquisas com familiares de crianças com hemofilia mostrou diferenças significativas 

na sobrecarga dos cuidadores com base no estado clínico de seus filhos. Isso porque o 

sangramento de crianças com hemofilia impacta na sobrecarga dos cuidadores, causando 

estresse emocional (KHAIR et al., 2019). Também foi encontrado que os cuidadores de 

crianças com hemofilia complicada por inibidores apresentam maior sobrecarga e maior 

impacto da doença na família, em comparação com cuidadores de crianças com hemofilia sem 

inibidores (LINDVALL et al., 2014). 



 
36 

Estudos com pais de crianças e adolescentes com asma, erro inato do metabolismo e 

displasia broncopulmonar mostraram que a alta sobrecarga do cuidador e a percepção da 

gravidade da doença previram significativamente menor qualidade de vida (BÖSCH et al., 

2022; SILVA et al., 2015). Em outra amostra, a sobrecarga do cuidador foi correlacionada a 

maior estresse e pior qualidade do sono (FEELEY et al, 2014). 

Outras publicações que encontraram níveis de sobrecarga entre moderada e severa, 

foram relacionadas ao tipo de condição crônica (TURAL et al., 2021) e dependência dessas 

crianças e adolescentes (POKHAREL et al., 2020). Também se observam alguns fatores 

relacionados com a sobrecarga do cuidado, como a qualidade do sono, déficit de autocuidado 

entre os pais, saúde mental, estresse, ansiedade e sintomas depressivos (LEE et al., 2018).  

Apesar de termos identificado um maior número de estudos sobre sobrecarga 

comparado com os estudos referentes ao padrão de sono, ainda pode-se notar que é limitada a 

literatura sobre a temática no Brasil e em estudos com cuidadores de crianças e adolescentes 

com condição crônica específica. 

Além disso, a avaliação contínua da sobrecarga em populações de cuidadores de 

crianças e adolescentes pode aumentar a confiabilidade e a validade do instrumento, dando 

subsídio para a tomada de decisão quanto às intervenções necessárias para minimizar o 

impacto das condições crônicas na saúde e na qualidade de vida dos cuidadores. 

 

 

1.3 Correlação entre padrão de sono e sobrecarga  

 

 

A correlação entre padrão de sono e sobrecarga de familiares de crianças e 

adolescentes com condições crônicas parece ainda ser uma grande lacuna de conhecimento na 

literatura. Dentre os estudos encontrados nas revisões bibliográficas, apenas três fizeram 

alguma correlação entre achados de sono e sobrecarga (FEELEY et al., 2014; LEE et al., 

2018; MACAULAY et al., 2020). 

Mães de crianças com displasia broncopulmonar relataram dormir em média 5,8 horas 

por noite, indicando sono clinicamente perturbado, que foi associado a mais sintomas 

depressivos e estresse. A sobrecarga dos familiares apresentou escores baixos, mas o aumento 

do estresse foi associado a níveis mais altos de sobrecarga do cuidador (FEELEY et al., 

2014). 
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Lee et al. (2018) dizem que, ao utilizarem o PSQI para avaliar o sono dos cuidadores 

familiares de crianças e adolescentes com condições crônicas, 61,5% dos cuidadores 

relataram que, em média, dormiam 6,2 horas por noite, o que indica um tempo total de sono 

mais curto do que as 7 a 9 horas de sono recomendadas. A sobrecarga, verificada por meio da 

Escala de Avaliação da Sobrecarga do Cuidador, identificou que 60% dos cuidadores 

apresentaram altos níveis de sobrecarga do cuidado, sugerindo correlação negativa entre as 

variáveis, ou seja, quanto maior a sobrecarga, menor o tempo de sono. 

Outro achado na literatura utilizou uma ficha de caracterização criada pelos próprios 

pesquisadores, que abrange as informações de sono diário dos cuidadores. Para avaliar a 

sobrecarga, foi usada a Escala de Avaliação da Sobrecarga do Cuidador. Os resultados 

mostraram que o período de sono insuficiente induz negativamente à percepção de sobrecarga 

dos cuidadores (SILVA, FERREIRA; VALENCIANO, 2019). 

De acordo com o estudo de Macaulay et al. (2020), os principais fatores que 

influenciam o sono, descritos pelos cuidadores, foram sobrecarga de cuidados noturnos e 

distúrbios do sono. Durante os atendimentos, as equipes de saúde devem estar cientes dos 

fatores que podem afetar o sono dos familiares e os impactos das tecnologias no cuidado, por 

meio dos próprios relatos dos familiares. É importante considerar o apoio e a educação dos 

pais, a fim de reduzir a carga dos cuidados noturnos.  

Estudos que abordam especificamente o padrão de sono do cuidador familiar e sua 

correlação com a sobrecarga ainda são limitados na literatura (LEE et al., 2018; SILVA, 

FERREIRA; VALENCIANO, 2019). Um estudo sobre essa temática utilizou o ActiGraph, 

mesmo ele sendo o padrão-ouro de avaliação de sono, o que demonstra a necessidade de 

novos estudos relacionados ao assunto. 

Apesar dos achados escassos, os estudos demonstraram que a pior qualidade do sono 

de familiares de crianças e adolescentes com condições crônicas está associada à maior 

sobrecarga do cuidador, contribuindo para uma pior qualidade de vida. 
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2 QUESTÕES DE PESQUISA, HIPÓTESES E OBJETIVOS 

 

 

2.1 Questões de pesquisa 

 

 

O estudo teve como meta responder aos seguintes problemas de pesquisa: 

a) Como é o padrão de sono de familiares acompanhantes de crianças e 

adolescentes com condições crônicas hospitalizados? 

b) Qual é o nível de sobrecarga de familiares acompanhantes de crianças e 

adolescentes com condições crônicas hospitalizados? 

c) Há correlação entre padrão de sono e sobrecarga de familiares acompanhantes 

de crianças e adolescentes com condições crônicas hospitalizados? 

d) Fatores como idade, sexo, cor de pele, renda, escolaridade, procedência, local, 

diagnóstico, idade da criança, momento do diagnóstico podem afetar o sono e a 

sobrecarga de familiares acompanhantes de crianças e adolescentes com 

condições crônicas hospitalizados? 

 

 

2.1 Hipóteses 

 

 

a) O padrão do sono de familiares acompanhantes de crianças e adolescentes com 

condições crônicas hospitalizados é prejudicado. 

b) Familiares acompanhantes de crianças e adolescentes com condições crônicas 

hospitalizados apresentam níveis significativos de sobrecarga. 

c) Fatores como idade, sexo, cor de pele, renda, escolaridade, procedência, local, 

diagnóstico, idade da criança e momento do diagnóstico afetam o sono e a 

sobrecarga de familiares acompanhantes de crianças e adolescentes com 

condições crônicas hospitalizados. 

d) Há correlação entre a sobrecarga e padrão de sono de familiares 

acompanhantes de crianças e adolescentes com condições crônicas 

hospitalizados. 
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2.2 Objetivo geral 

 

 

Explorar o padrão de sono e a sobrecarga de familiares acompanhantes de crianças e 

adolescentes com condições crônicas hospitalizados e a correlação entre eles.  

 

 

2.3 Objetivos específicos 

 

 

A partir da temática proposta, foram elaborados os seguintes objetivos: 

a) Identificar o padrão de sono em familiares acompanhante de crianças e 

adolescentes com condições crônicas hospitalizados por meio do ActiGraph de 

pulso. 

b) Mensurar a sobrecarga dos familiares acompanhantes de crianças e 

adolescentes com condições crônicas hospitalizados. 

c) Explorar fatores que podem afetar o sono e a sobrecarga, como: idade, sexo, 

cor de pele, renda, escolaridade, procedência, local, diagnóstico, idade da 

criança e momento do diagnóstico. 

d) Correlacionar sobrecarga e padrão de sono de familiares acompanhantes de 

crianças e adolescentes com condições crônicas hospitalizados. 
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3 MÉTODO 

 

 

3.1 Delineamento do estudo 

 

 

Tendo em vista o objeto investigado, o estudo foi realizado por meio da abordagem 

quantitativa, sendo o estudo do tipo descritivo e transversal. 

Segundo Proetti (2017), a pesquisa quantitativa objetiva medir e enumerar eventos de 

forma objetiva e precisa. Ela utiliza a quantificação da coleta de dados e busca resultados 

exatos, evidenciados por variáveis mediante análise da frequência de incidências e correlações 

estatísticas. A resposta que se busca na investigação quantitativa deve ser obtida de forma 

numérica e exata, ou seja, precisa ser inquestionável (MICHEL, 2005). 

O pesquisador que conduz a investigação descritiva conta, descreve e classifica o 

objeto investigado. A pesquisa descritiva começa com algum fenômeno de interesse, no 

entanto, mais do que simplesmente observar e descrever o fenômeno, investiga sua natureza 

complexa e os outros fatores com os quais ele está relacionado (BECK; DEMIRGUC-KUNT; 

LEVINE, 2004). 

Os estudos transversais aplicam-se às investigações dos efeitos por causas que são 

permanentes ou por fatores dependentes de características permanentes dos indivíduos, como 

efeito do sexo ou cor da pele sobre determinada doença. São aqueles cuja exposição ao fator 

ou causa está presente no efeito em determinado momento ou intervalo de tempo analisado 

(CAMPANA et al., 2001). 

 

 

3.2 Aspectos éticos 

 

 

Esta pesquisa aborda um dos objetivos de um projeto maior, intitulado Avaliação de 

sinais e com sintomas em crianças em condições crônicas e sua relação com a qualidade de 

vida e é parte de um projeto financiado pelo Auxílio ao Pesquisador Recém-Contratado 

(ARC) a Fundação Carlos Chagas Filho de Amparo à Pesquisa do Estado do Rio de Janeiro 

(Faperj), processo E26/211.432/2019, intitulado Avaliação do padrão de sono em crianças e 

adolescentes com condições crônicas de saúde. 
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Respeitando-se os princípios éticos e a resolução 466 de 2012 do Conselho Nacional de 

Saúde (BRASIL, 2013), o projeto foi avaliado e aprovado pelo Comitê de Ética e Pesquisa 

das instituições proponentes e coparticipantes (Anexos A e B). Também foram solicitadas 

autorizações para coleta de dados nos setores (Anexo C). 

Além disso, solicitou-se autorização do autor da escala de sobrecarga para sua 

utilização, a qual nos foi concedida (Anexo D).  

A coleta de dados iniciou-se apenas após aprovação do Comitê de Ética em Pesquisa 

(CEP). Cada participante do estudo manifestou voluntariamente seu desejo de participar por 

meio da assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Apêndice C), cabendo 

ressaltar que foi mantido o anonimato de todos os participantes da pesquisa. Como houve 

coleta de dados no prontuário, teria um risco de confidencialidade; para evitar isso, nem o 

participante e nem a criança/adolescente acompanhado não foram identificados, pois usou-se 

um número, ao invés de seus nomes, de acordo com a ordem de participação.  

Em pesquisas com seres humanos, sempre há riscos referentes à sua participação. 

Porém os riscos deste estudo eram mínimos e estavam relacionados a algum desconforto 

durante o uso do relógio. Se isso ocorresse, o familiar foi orientado a retirar o dispositivo, 

anotar dia e horário e retornar a usá-lo quando se sentisse confortável. Além disso, com 

relação ao preenchimento da escala que avalia sobrecarga, caso o familiar se sentisse 

desconfortável ou cansado para responder alguma pergunta, ele poderia interromper sua 

participação imediatamente, parando de responder as perguntas e continuando ou não mais 

tarde. Nenhum familiar relatou os riscos previamente levantados. 

Os participantes não tiveram benefício direto com sua participação, mas os resultados 

da pesquisa poderão ajudar a planejar um cuidado de enfermagem para diminuir qualquer 

dano à qualidade de vida dos cuidadores e de crianças com condições crônicas futuramente. 

É importante esclarecer que a pesquisa só aconteceu com os familiares de 

crianças/adolescentes hospitalizados quando eles acompanhavam as crianças no hospital 

durante a internação, sem custo extra para os participantes e sem necessidade de 

ressarcimento. 

 

 



 
42 

3.3 Participantes do estudo 

 

 

Participaram do estudo 52 familiares de crianças e adolescentes com condições 

crônicas de zero a 18 anos, que acompanhavam as crianças durante internação, em dois 

hospitais públicos de referência. A amostra foi por conveniência, sendo seu tamanho definido 

pelo tempo de coleta de dados. Todos os familiares cuidadores de crianças e adolescentes 

hospitalizados no período de coleta de dados (maio de 2022 a janeiro de 2023) que atendiam 

os critérios de elegibilidade foram convidados a participar e a compor a amostra. A 

caracterização dos participantes se encontra no quadro 2. 

Foram critérios de inclusão:  

a) Familiar
1
 de crianças ou adolescentes com diagnóstico de condições crônicas.  

b) Maiores de 18 anos.  

c) Diagnóstico da condição crônica da criança ou adolescente há pelo menos 6 

meses.  

d) Em acompanhamento da hospitalização da criança ou adolescente no local de 

coleta de dados. 

 

Foram critérios de exclusão:  

a) Familiares de crianças e adolescentes em fim de vida ou em situações de 

fragilidade (pós-operatório imediato, quadro de instabilidade, entre outros). 

b) Especificamente para coleta de dados do ActiGraph, foram excluídos do estudo 

familiares que, por alguma razão, foram impedidos de utilizar o dispositivo no 

pulso por 3 dias completos e familiares pré-diagnosticados com distúrbios do 

sono. 

 

 

 

 

 

                                                 

1
 Família, segundo Friedman (2003) e Wright & Leahey (1984), pode ser definida como aqueles que dizem que 

são ou que formam uma família. 
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Quadro 2 – Caracterização dos familiares de crianças e adolescentes com condições crônicas. 

Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023 (continua) 

ID Parentesco Idade 
Estado 

civil 
Ocupação 

Diagnóstico da 

criança ou 

adolescente 

Tempo de 

convivência 

com a doença 

ActiGraph 

1 Mãe 29 Solteira Autônoma 

Malformação 

adenomatoide 

cística pulmonar  

9 meses 

Não 

2 Mãe 24 Solteira Desempregada Hidronefrose 2anos Não 

3 Mãe 29 Casada Desempregada Hidrocefalia 3 anos Não 

4 Mãe 25 Solteira Desempregada Paralisia cerebral 2 anso Não 

5 Mãe 37 Solteira Desempregada Síndrome de Pompe 14 anos Sim 

6 Mãe 36 Solteira Desempregada Intestino curto 1 ano Sim 

7 Mãe 39 Solteira Desempregada 
Síndrome de 

Berdon 

2 anos 
Sim 

8 Mãe 61 Solteira Desempregada 
Atrofia muscular 

espinhal 

5 anos 
Sim 

9 Mãe 29 Casada Desempregada Fibrose cística 8 anos Sim 

10 Pai 27 Solteiro Desempregado Em investigação 1anos Sim 

11 Mãe 36 Solteira Desempregada Extrofia da bexiga 18 anos Não 

12 Mãe 44 Viúva Empregada Fibrose cística 17anos Não 

13 Mãe 40 Casada Empregada Fibrose cística 7 anos Não 

14 Mãe 41 Solteira Desempregada Fibrose cística 12 anos Não 

15 Mãe 45 Casada Desempregada Fibrose cística 10 anos Não 

16 Mãe 26 Solteira Desempregada Fibrose cística 7 anos Não 

17 Mãe 26 Solteira Desempregada Em investigação 2 anos Sim 

18 Mãe 19 Solteira Estudante Microcefalia 2 anos Sim 

19 Mãe 27 Solteira Autônoma Hidrocefalia 6 meses Sim 

20 Mãe 36 Solteira Desempregada Fibrose cística 10 anos Não 

21 Mãe 25 Solteira Empregada Fibrose cística 5 anos Sim 

22 Irmã 19 Solteira Desempregada Mielomeningocele 3 anos Não 

23 Mãe 38 Solteira Desempregada 
Em investigação + 

autismo 

6 anos 
Não 

24 Mãe 37 Casada Empregada Takayasu 2 anos Não 

25 Mãe 46 Solteira Desempregada Osteomielite 12 anos Não 

26 Mãe 44 Casada Desempregada Mielomeningocele 16 anos Não 

27 Mãe 39 Solteira Desempregada Megacólon 6 meses Sim 

28 Mãe 54 Solteira Desempregada Tuberculose óssea 6 meses Sim 

29 Mãe 34 Casada Desempregada Fibrose cística 9 anos Sim 



 
44 

Quadro 3 – Caracterização dos familiares de crianças e adolescentes com condições 

crônicas. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023 (conclusão) 

30 Mãe 29 Casada Empregada Hidrocefalia 1 ano Não 

31 Mãe 50 Viúva Empregada 

Lúpus eritematoso 

sistêmico? 

Pancreatite 

1 ano 

Sim 

32 Pai 47 Separado Empregado Colangite 6 anos Sim 

33 Mãe 41 Solteira Empregada Diabetes mellitus 1 8 anos Não 

34 Mãe 40 Casada Autônoma Paralisia cerebral 14 anos Não 

35 Pai 35 Solteiro Autônomo 
Hemiparesia, 

neoplasia? 

6 meses 
Sim 

36 Mãe 21 Casada Empregada Fibrose cística 12 anos Não 

37 Pai 41 Solteiro Desempregado 
Artrite idiopática 

juvenil 

7 anos 
Sim 

38 Mãe 49 Casada Desempregada 
Insuficiência renal 

crônica 

2 anos 
Não 

39 Mãe 58 Casada Desempregada Epilepsia 1 ano Sim 

40 Avó 56 Casada Desempregada Prunne Belly 14 anos Não 

41 Pai 40 Solteiro Empregado 
Tetralogia de 

Fallote 

16 anos 
Não 

42 Mãe 39 Casada Empregada 
Lúpus eritematoso 

sistêmico  

6 meses 
Sim 

43 Mãe 42 Solteiro Desempregada Fibrose cística 13 anos Sim 

44 Irmã 18 Casada Estudante Tetralogia de Fallot 16 anos Sim 

45 Irmão 22 Solteiro Estudante Fibrose cística 10 anos Sim 

46 Mãe 43 Solteira Desempregada Epilepsia 7 anos Não 

47 Mãe 34 Separada Desempregada Hidranencefalia 11 anos Não 

48 Mãe 37 Separada Empregada 
Encefalite 

autoimune 

14 anos 
Sim 

49 Pai 28 Solteiro Autônomo Fibrose cística 12 anos Sim 

50 Mãe 45 Separada Desempregada Encefalopatia 2 anos Sim 

51 Mãe 32 Casada Desempregada Gastrosquise 13 anos Sim 

52 Mãe 51 Casada Desempregada Mielomeningocele 15 anos Sim 

Fonte: A autora, 2023. 
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3.4 Local do estudo 

 

 

Este estudo foi desenvolvido em dois hospitais de referência para o tratamento de 

crianças e adolescentes com condições crônicas de saúde, sendo um estadual e um instituto 

federal. Os locais de coleta de dados do instituto federal foram nas unidades de internação 

pediátricas, incluindo os setores de unidade pediátrica de internação, com 18 leitos, a unidade 

intermediária pediátrica, com cinco leitos, e a enfermaria de doenças infecciosas pediátricas, 

com 11 leitos, com autorização para a realização pela chefia dos setores (Anexo C). 

No hospital estadual, a coleta de dados se deu no Núcleo de Estudos da Saúde dos 

Adolescentes, com 16 leitos, e na enfermaria de pediatria, com 16 leitos, com autorização 

para a realização pela chefia dos setores (Anexo E).  

Ambas as localidades recebem crianças e adolescentes entre zero e 18 anos, com 

condições agudas e crônicas. 

Não foram colhidos dados na enfermaria de pediatria do hospital estadual e nem na 

unidade intermediária pediátrica do instituto federal, pois elas não apresentaram participantes 

com critérios de inclusão no período de coleta. 

 

 

3.5 Instrumentos de coleta de dados 

 

 

Para a avaliação do padrão de sono, utilizou-se o ActiGraph de pulso, e, para aferição 

da sobrecarga, foi usada a Escala de Avaliação da Sobrecarga do Cuidador (Anexo F). 

 

 

3.5.1 ActiGraph de pulso (Ambulatory Monitoring, Inc., Ardsley, Nova Iorque) 

 

 

A actigrafia é um exame realizado por meio de um equipamento chamado ActiGraph, 

que é semelhante a um relógio e detecta os movimentos do corpo. São observados os padrões 

de vigília e sono, a partir de períodos de atividade e inatividade, segundo um padrão de 

movimento. A actimetria é utilizada para ajudar a detectar os distúrbios do sono; apontar os 
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efeitos de um tratamento para o sono e determinar ciclos de atividade do ritmo circadiano 

(LITTNER et al., 2003).  

O ActiGraph possui capacidade de armazenamento de dados e tem períodos de 

duração programáveis. Esse sistema é acompanhado de um programa de pontuação que 

calcula a duração e a eficiência do sono (SADEH; ACEBO, 2002).  

O dispositivo traduz as atividades que uma pessoa apresenta durante as 24 horas do dia 

para uma representação numérica por meio de um sensor de aceleração miniaturizado. Essa 

representação numérica é agregada em um intervalo constante, normalmente denominada 

epoch (por exemplo, 60 segundos). Os dados do epochs são salvos na memória interna do 

dispositivo, e o recomendado é que realize a transferência dessas informações logo após a 

devolução do dispositivo (SYED; MORSETH; HOPSTOCK, 2020). 

Os dados coletados inicialmente são armazenados no próprio instrumento (Mini 

Motionogger ActiGraph Ambulatoy Monitoring Inc.). Após a retirada do dispositivo, os dados 

são transferidos por uma interface para um notebook, por meio de um software específico, 

chamado WatchWare. Por meio de outro software, o Action-W, versão 2.7, os dados são 

processados e expressos sob forma de actogramas (Figuras 7 e 8) (AMBULATORY 

MONITORING, INC, 2023). 

 

Figura 7 – Actograma após processamento dos dados 

 

Fonte: A autora, 2023. 
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Figura 8 – Actograma após processamento dos dados 

 

Fonte: A autora, 2023. 

 

Garatachea, Torres e González (2010) relatam que o período da amostragem colhida 

pelo ActiGraph deve variar de 3 a 7 dias consecutivos de uso. Então, neste estudo, utilizaram-

se epochs de 60 segundos e períodos de coleta de 3 a 7 dias, para obtenção de dados mais 

objetivos. 

É possível investigar por meio do software padronizado do ActiGraph as seguintes 

variáveis: tempo de sono total por 24 horas (em minutos), acordar após o início do sono, 

número de despertares, dentre outras variáveis (GRUBER, SADEH; RAVIV, 2000). 

As variáveis que foram utilizadas neste estudo são: duração do sono (minutos totais de 

período de sono, os quais incluem cochilos durante o dia e sono durante a noite), acordar após 

início do sono (número de minutos acordado após o início do sono), eficiência do sono 

(porcentagem de tempo que o cuidador familiar está dormindo em relação ao tempo que passa 

na cama) e porcentagem de sono (porcentagem da duração do sono em minutos). 

O ActiGraph apresentou níveis de validade e confiabilidade satisfatórios, com altas 

correlações entre as atividades do sono mensuradas, tanto no punho quanto na cintura: 

atividade noturna (r = 0,91; p < 0,001); duração do sono (r = 0,78; p < 0,001); latência do 

sono (r = 0,78; p < 0,001); porcentagem de sono (r = 0,89; p < 0,001); e eficiência do sono (r 

= 0,91; p < 0,001) (PAAVONEN et al., 2002). 
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3.5.2 Escala de Avaliação da Sobrecarga do Cuidador 

 

 

A Escala de Avaliação da Sobrecarga do Cuidador (Anexo F) foi desenvolvida em 

1980 para avaliar a percepção do impacto da prestação de cuidados em aspectos como saúde 

do cuidador, vida pessoal e social, situação financeira, bem-estar emocional e relações 

interpessoais. A versão original foi desenvolvida em língua inglesa por Zarit & Zarit, em 

1987, e traduzida e adaptada para o português falado no Brasil por Marcia Scazufca, em 2002. 

É um instrumento que permite avaliar a sobrecarga objetiva e subjetiva do cuidador informal, 

composta de 22 itens, que refletem as áreas de preocupação do respondente, como saúde, vida 

social e pessoal, situação financeira, bem-estar emocional e relacionamento interpessoal. Os 

itens medem a sobrecarga objetiva e subjetiva relatada pelo cuidador (SCAZUFCA, 2002). 

Cada item da escala é pontuado de zero a quatro, sendo 0 =para nunca, 1 para 

raramente, 2 para às vezes, 3 para com bastante frequência e 4 para quase sempre. Essa 

pontuação indica ao respondente a frequência com que cada item ocorre. O escore final 

resulta da soma total das respostas obtidas pelos 22 itens da escala. Assim, a pontuação pode 

variar de zero a 88, sendo que, quanto maior a pontuação total, maior a sobrecarga do 

cuidador, assim como mostra na tabela 1 (SCAZUFCA, 2002). 

 

Quadro 4 – Classificação da sobrecarga de cuidadores 

Fonte: ZARIT; ZARIT, 1987. 

 

Os parâmetros para validação da Zarit Burden Interview na versão brasileira foram 

satisfatórios, indicando boa consistência interna do instrumento. O coeficiente alfa de 

Cronbach foi 0,87. A média da correlação interna foi 0,23 (variação de 0,13 a 0,66). O 

intervalo de correlação item-total foi de 0,18 a 0,68, sendo a correlação mais fraca do escore 

total com o item 14 e a mais forte do escore total com o item 22 (SCAZUFCA, 2002). 

Classificação da sobrecarga 

0-20 Pouca ou nenhuma sobrecarga 

21-40 Carga média a moderada 

41-60 Carga moderada a grave 

61-88 Carga severa 
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Para autorização do uso da escala, seguiu-se o procedimento indicado pelo autor. A 

autorização pode ser encontrada no Anexo D. 

 

 

3.6 Coleta dos dados 

 

 

Todos os familiares de crianças e adolescentes com condições crônicas que atenderam 

aos critérios de elegibilidade foram convidados a participar do estudo. A eles foram 

apresentados o projeto e os objetivos do estudo. Caso aceitassem participar, o Termo de 

Consentimento Livre e Esclarecido era lido e assinado, em duas vias originais (Apêndice C). 

Assim, deu-se início à coleta de dados propriamente dita.  

A primeira etapa foi a apresentação do ActiGraph de pulso e das orientações referentes 

aos seus cuidados durante seu uso. Em seguida, foi realizada a higienização do aparelho com 

álcool 70%, e ele foi colocado no pulso do participante (familiar), o qual foi orientado que 

deveria permanecer entre 3 e 7 dias, podendo retirar apenas em caso de algum incômodo e 

anotando o horário em que o retirou. 

O segundo passo foi a coleta de dados de caracterização dos participantes, por meio do 

prontuário e de entrevista realizada por questionário próprio (Apêndice B), contendo os 

seguintes dados: parentesco, cor da pele, gênero, data de nascimento, estado civil, 

procedência, situação profissional, renda familiar, anos de estudo do familiar e da 

criança/adolescente, se há distúrbios do sono preexistentes e se utiliza medicação para dormir.  

Além disso, os participantes preencheram a ficha de caracterização dos participantes 

(Apêndice D) e a escala de avaliação de sobrecarga do cuidador (Anexo F). Apesar da escala 

ser autoaplicativa, considerando as características sociodemográficas da população brasileira, 

houve a possibilidade de o pesquisador ler e assinalar as respostas para os entrevistados, 

considerando também os participantes analfabetos, porém não houve participante analfabeto 

neste estudo. 

Completado os dias de uso do ActiGraph, o aparelho foi retirado do pulso do 

participante, higienizado com álcool a 70% e encaminhado para transferência dos dados para 

análise. Foi esclarecido que, ao fim da pesquisa, seria fornecido o resultado da análise do sono 

e da sobrecarga do participante, além dos resultados do estudo, por meio do contado 

telefônico inicial com o participante. 
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A coleta de dados do familiar foi realizada na própria enfermaria, para que não 

houvesse interrupção da permanência ao lado da criança/adolescente. Dois participantes 

escolheram um local mais reservado, pois preferiram que a escala fosse lida pela pesquisadora 

principal e não quiseram responder na frente da criança. O local reservado foi a sala utilizada 

pelos enfermeiros para evolução dos pacientes, dentro do próprio setor. 

 

 

3.6.1 Desafios do uso do ActiGraph 

 

 

A utilização do ActiGraph trouxe muitos desafios para a coleta de dados. Inicialmente 

existiram grandes obstáculos para adquirir os equipamentos, por se tratar de um aparelho 

importado e de alto custo. Outro desafio foi o tempo destinado para coletar os dados, 

inicializar o aparelho e realizar download dos dados, demandando ainda local seguro e 

adequado para armazenar o notebook com os programas de ativação e download do 

dispositivo. O equipamento também exige, no mínimo, 3 dias completos de utilização, 

limitando o número de participantes. Enfrentou-se, além disso, dificuldade quanto à 

conscientização dos participantes sobre a devolução do dispositivo, posto que era feito um 

planejamento para realizar a retirada e, muitas vezes, quando se retornava, a criança ou o 

adolescente tivera alta não programada e era necessário ir em busca do aparelho na residência 

do participante, causando aflição, por ser um instrumento importado e de alto custo. Por fim, 

também ocorreram alguns contratempos relacionados à aquisição das baterias, ao seu custo e 

à dificuldade para encontrar a marca específica sugerida pelo fabricante para funcionamento 

adequado, além de problemas técnicos com um dos dispositivos e com os programas para 

utilização deles. 

 

 

3.7 Análise dos dados 

 

 

Inicialmente, foram calculados os escores obtidos da escala de avalição da sobrecarga 

do cuidador, e foram extraídos os dados do ActiGraph por meio do Action-W. Com esses 

dados, foi criado um banco em planilha do software Excel (Microsoft Office), para a 

codificação das variáveis, com dupla digitação realizada por pesquisadores distintos. 
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Posteriormente, os dados foram exportados para o software estatístico JASP, versão 0.17.1, 

para realização dos testes estatísticos apropriados.  

Para a caracterização da amostra, as variáveis dependentes contínuas dos dados 

sociodemográficas dos participantes foram descritas como média e desvio-padrão e as 

variáveis dependentes nominais, como frequências absolutas (n) e relativas (%) (MORETTIN; 

SINGER, 2020). 

As variáveis dependentes ordinais (escores de sono e sobrecarga) foram relatadas por 

análise das medidas de tendência central (média e mediana [Md]) e dispersão (desvio-padrão, 

intervalo interquartil, mínimo, máximo e amplitude) (MORETTIN; SINGER, 2020). 

Visto que as respostas dos questionários na escala Likert são categóricas/ordinais, os 

valores de média e desvio-padrão foram utilizados apenas para referência, e as medidas de 

Mds foram utilizadas para descrição dos resultados. Assim, as análises de variância aplicadas 

ao estudo foram de natureza não paramétrica (SIEGEL; CASTELLAN, 2006). 

Na análise inferencial das associações entre os escores de sono, a sobrecarga e as 

características dos participantes, foram feitos testes de significância estatística entre 

distribuições de respostas de subgrupos distintos. Foram utilizados testes não paramétricos de 

Mann-Whitney, para as variáveis binárias, e de Kruskal-Wallis, com post-hoc de Dunn e 

correção de Bonferroni para controle do erro de tipo I, para as variáveis politômicas.  

Desta forma, o teste de Mann-Whitney foi utilizado para avaliar as diferenças entre 

sono e sobrecarga segundo sexo, local de hospitalização e procedência. O teste multivariado 

de Kruskal-Wallis foi aplicado para avaliar as diferenças segundo idade do familiar 

participante, cor da pele, escolaridade, renda, ocupação, diagnóstico, idade da criança e idade 

da criança ao diagnóstico. 

Todas as discussões acerca da análise inferencial nos testes de hipótese seguiram uma 

regra de decisão: rejeição da hipótese nula sempre que valor de p < 0,05, concluindo que os 

dados fornecem evidência de significância. O controle do erro de tipo I para as variáveis 

politômicas foi utilizado para reafirmar a rejeição de hipótese nula, apesar de ser verdadeira 

(SIEGEL; CASTELLAN, 2006). Nas tabelas do presente estudo, as violações de hipótese 

nula foram ressaltadas com os dados destacados com símbolos.  

Além disso, para avaliar a força da evidência da veracidade da hipótese nula 

encontrada pelo valor de p < 0,05 também foi apresentado o valor de Vovk-Sellke maximum p-

ratio (VS-MPR). Trata-se de uma medida de substituição e calibração do valor de p que 

compara a probabilidade de ele acontecer sob a hipótese nula com o melhor cenário para a 

hipótese alternativa (SELLKE; BAYARRI; BERGER, 2001). 
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Para descrever as associações entre sono e sobrecarga, foi utilizada a correlação de 

Kendall's Tau-b, visto o número pequeno de dados e considerando um coeficiente 

significativamente não nulo se valor de p do teste de correlação < 0,05. 

Os valores de correlação entre 0,10 e 0,29 indicam correlação inexistente ou pequena; 

valores entre 0,30 e 0,49 indicam que existe correlação média e valores entre 0,50 e 1 podem 

ser interpretados como grande correlação (COHEN, 1988).  

No capítulo resultados e discussão, apresentaram-se todas as tabelas, visando ao 

compromisso com a ética e a transparência dos dados. 
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4 RESULTADOS E DISCUSSÃO 

 

 

Participaram da pesquisa 52 familiares de crianças e adolescentes com condições 

crônicas, com idade ≥ 18 anos, acompanhando internação em dois hospitais públicos de 

referência. Todos foram convidados a responder a escala de sobrecarga e a usar o ActiGraph 

durante a internação, no entanto, 25 completaram os dados referentes à avaliação do sono, 

pois nem todos os participantes do estudo permaneceram o mínimo de 3 dias em internação, 

como sugere o fabricante e por sua quantidade limitada. 

 

 

4.1 Dados sociodemográficos e clínicos 

 

 

Os participantes do estudo tinham entre 18 e 61 anos durante a coleta de dados e 

acompanhavam crianças e adolescentes com alguma condição crônica durante internação. A 

idade média dos familiares foi de 36,97 ± 10,46 anos. A maioria deles era do sexo feminino 

(44; 84,6%), mãe (42; 80,8%), parda (28; 53,8%), solteira (29; 55,8%), desempregada (32; 

61,5%) e tinha como escolaridade máxima o Ensino Médio (29; 55,8%), renda bruta entre R$ 

701,00 e R$ 1.400,00 (19; 36,5%), em média três filhos (17; 32,7%) e residia a menos de 100 

km do Rio de Janeiro (RJ) (49; 94,2%) (Tabela 1).  

 

Tabela 1 – Dados sociodemográficos e clínicos dos familiares de crianças e adolescentes com 

condições crônicas. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023 (continua) 

Dados sociodemográficos e clínicos dos familiares Familiares (n = 52) 

Idade no momento da coleta de dados, anos 36,97 ± 10,46 

18-27 13 (25,0) 

28-37  14 (26,9) 

38-47 18 (34,6) 

≥ 48 7 (13,5) 

Local de coleta  

Instituto federal 35 (67,3) 

Hospital estadual 17 (32,7) 

Parentesco  

Mãe 42 (80,8) 

Pai 6 (11,5) 

Avós 1 (1,9) 

Irmãos 3 (5,8) 

Sexo  
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Tabela 2 – Dados sociodemográficos e clínicos dos familiares de crianças e adolescentes com 

condições crônicas. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023 (continuação) 

Dados sociodemográficos e clínicos dos familiares Familiares (n = 52) 

Feminino  44 (84,6) 

Masculino 13 (15,4) 

Cor ou raça  

Branco 11 (21,2) 

Pardo 28 (53,8) 

Preto 13 (25,0) 

Estado civil  

Solteiro 29 (55,8) 

Casado/mora junto 17 (32,7) 

Separado/divorciado 4 (7,7) 

Viúvo 2 (3,8) 

Escolaridade  

Ensino Fundamental 18 (34,6) 

Ensino Médio 29 (55,8) 

Graduação/Pós-Graduação 5 (9,6) 

Renda, R$  

0-700 11 (21,2) 

701-1.400 19 (36,5) 

1.401-2.800 14 (26,9) 

> 2.800 5 (9,6) 

Não soube ou não quis dizer 3 (5,8) 

Renda bruta 1.503,7 ± 1.159,84 

Ocupação  

Empregado 12 (23,1) 

Desempregado 32 (61,5) 

Estudante 3 (5,8) 

Autônomo 5 (9,6) 

Número de filhos  

1 4 (7,7) 

2 15 (28,8) 

3 17 (32,7) 

4 6 (11,5) 

5 3 (5,8) 

6 2 (3,85) 

8 3 (5,8) 

9 2 (3,85) 

Uso de medicação para dormir  

Sim 1 (1,9) 

Não 51 (98,1) 

Procedência  

Próximo (até 100 km) 49 (94,2) 

Intermediário (100 a 500 km) 3 (5,8) 
Nota – Resultados expressos como n (%) ou por média ± desvio-padrão. 

Fonte: A autora, 2023. 

 

Corroborando os presentes resultados, estudos tanto sobre sobrecarga de familiares de 

crianças e adolescentes com condições crônicas (ESEZOBOR; SOLARIN; OLAGUNJU, 

2020; LIMA; SALES; SERAFIM, 2019; TOLEDANO-TOLEDANO; DOMÍNGUEZ-

GUEDEA, 2019) quanto sobre padrão de sono (ESTRELA et al., 2018; MELTZER; 
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BOOSTER, 2016; RENSEN et al., 2019; ZHANG et al, 2021) também identificaram que a 

maioria dos familiares que realiza os cuidados é do sexo feminino. 

Os vários papéis da mãe são intensificados dentro do meio familiar, englobando cuidar 

de uma criança ou adolescente com uma doença crônica. Embora os papéis tradicionais de 

gênero estejam mudando na sociedade contemporânea, as mães continuam sendo as principais 

responsáveis pelos cuidados infantis dentro do contexto familiar (WALSH, 2016; 

POKHAREL et al., 2020).  

A idade média das crianças e dos adolescentes foi de 10,34 ± 5,63 anos. A maioria 

deles era do sexo feminino (29; 55,8%), parda (23; 44,2%), diagnosticada com condição 

crônica antes de 1 ano de vida (22; 42,3%) e possuía patologias crônicas variadas, sendo, em 

geral, doenças genéticas, neurológicas, malformação congênita e outras (doenças 

imunológicas, reumáticas, gástricas e cardiológicas). As crianças e os adolescentes tinham 

entre 6 meses até 18 anos e 11 meses no momento da coleta de dados e estavam internados 

(Tabela 2). 

 

Tabela 3 – Dados sociodemográficos e clínicos das crianças e dos adolescentes com 

condições crônicas. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023 

Dados sociodemográficos e clínicos das crianças e dos adolescentes
  

Familiares 

(n = 52) 

Idade no momento da coleta de dados, anos  10,34 ± 5,63 

Lactante (1-11 meses) 2 (3,8) 

Todller (1-2 anos e 11 meses) 8 (15,4) 

Pré-escolar (3-5 anos e 11meses) 4 (7,7) 

Mesoinfância (6-12 anos e 11meses) 14 (26,9) 

Adolescente (13-18 anos e 11 meses 24 (46,2) 

Sexo  

Feminino  29 (55,8) 

Masculino 23 (44,2) 

Cor  

Branco 20 (38,5) 

Pardo 23 (44,2) 

Preto 9 (17,3) 

Diagnóstico  

Malformação congênita 8 (15,4) 

Doença neurológica 11 (21,1) 

Doença genética 16 (30,8) 

Outras 17 (32,7) 

Momento de diagnóstico da condição crônica  

Gestação/nascimento 19 (25,0) 

Antes de 1 ano 22 (42,3) 

1-2 anos 6 (11,5) 

> 2 anos 11 (21,2) 
Nota – Resultados expressos como n (%) ou por média ± desvio-padrão. 

Fonte: A autora, 2023. 

https://sigmapubs-onlinelibrary-wiley.ez83.periodicos.capes.gov.br/doi/10.1111/jnu.12831#jnu12831-bib-0052
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As mudanças epidemiológicas notadas nos últimos anos trazem novas demandas para 

o sistema de saúde, que atendem crianças e adolescentes com condições crônicas diversas, 

como obesidade, doenças cardiovasculares, doenças alérgicas, distúrbios neurológicos e 

condições raras, como síndromes genéticas (BRASIL, 2018).  

Neste estudo, as crianças e os adolescentes possuíam patologias crônicas variadas, – 

doenças genéticas, em geral. O Ministério da Saúde diz que as doenças raras acometem até 65 

pessoas em cada 100 mil indivíduos. Apenas 20% das doenças raras no mundo são de causas 

ambientais e 80% de causa genética (BRASIL, 2022). 

A doença genética se caracteriza por ser uma condição crônica e progressiva, o que 

leva a mudanças no meio de vida familiar, demandando reestruturação em sua rotina para 

cuidar da criança doente, o que, muitas vezes, leva um dos pais a se dedicar exclusivamente 

aos cuidados do filho doente (SANTOS et al., 2017). 

 

  

4.2 Sobrecarga 

 

 

No geral, a Md dos escores da sobrecarga foi de 31 (intervalo interquartil [IIQ] = 

17,25), sendo o escore mínimo pontuado pelos familiares 5 pontos e o máximo, 55 pontos 

(Tabela 3).  

 

Tabela 4 – Variáveis do sono de familiares de crianças e adolescentes com condições 

crônicas. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023. 

 n Md IIQ Amp Mín Máx Média ± DP 

Sobrecarga 52 31 17,25 50,00 5,00 55,00 30,25 ± 12,34 

Nota: Escores de sobrecarga variam entre zero e 88; quanto maior a pontuação total, maior a sobrecarga do 

cuidador.  

Legenda: Md: mediana; IIQ: intervalo interquartil; Amp: amplitude; Mín: mínimo; Máx: máximo; DP: desvio-

padrão. 

Fonte: A autora, 2023. 

 

 

Apenas 14 familiares (27%) apresentaram pouca ou nenhuma sobrecarga. A maioria 

(38; 73%) apresentou sobrecarga média (25; 48%) ou grave (13; 25%), indicando sobrecarga 

frequentemente experimentada (Tabela 4).  
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Tabela 5 – Escores da sobrecarga de familiares de crianças e adolescentes com condições 

crônicas. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023. 

Nota: Escores de sobrecarga variam entre zero e 88; quanto maior a pontuação total, maior a 

sobrecarga do cuidador.  

Fonte: A autora, 2023. 

 

Os familiares participantes deste estudo mostraram que a sobrecarga é frequentemente 

experimentada, pois 48% dos participantes apresentaram níveis de sobrecarga média a 

moderada e 25%, carga moderada a grave, ou seja, 73% dos participantes apresentavam 

algum nível de sobrecarga e 27%, pouca ou nenhuma sobrecarga.  

Segundo Brandão (2017), quanto maior for a demanda de cuidados, maior a 

sobrecarga do cuidador, ocasionando menor tempo de cuidado com si mesmo. Andrade 

(2017) complementa que a sobrecarga tende a se acentuar quanto maior o nível de 

dependência, maior nível de gravidade do paciente e menos ajuda receber o familiar 

responsável pelo cuidado. 

Em estudos semelhantes, que também utilizaram a Escala de Avaliação da Sobrecarga 

do Cuidador, familiares de crianças ou adolescentes com condições crônicas apresentaram 

sobrecarga significativa do cuidado. No estudo de Rodrigues, Ferreira e Okido (2018) com 

familiares de crianças com doenças crônicas, 27% dos familiares apresentaram sobrecarga 

média a moderada, 57% sobrecarga moderada a grave, e 16% foram classificados com 

sobrecarga severa. Outro estudo com familiares de crianças com paralisia cerebral identificou 

que aproximadamente 70% dos cuidadores apresentavam sobrecarga moderada à severa 

(FERREIRA et al., 2015; RODRIGUES; FERREIRA; OKIDO, 2018). 

Em estudos utilizando outros instrumentos, os dados também demonstraram que os 

familiares tinham níveis de sobrecarga consideráveis (LIMA; SALES; SERAFIM, 2019; 

SILVA et al., 2015). A Caregiver’s Burden Scale, traduzida e validada no Brasil por 

Medeiros et al. (1998), e a Revised Burden Measure, traduzida e validada por Montgomery e 

Kosloski, (2006), são exemplos dos instrumentos utilizados. 

Sobrecarga (escore) n (%) 

Pouca ou nenhuma sobrecarga (0-20) 14 (27) 

Carga média a moderada (21-40) 25 (48) 

Carga moderada a grave (41-60) 13 (25) 

Carga severa (61-88) 0 



 
58 

Outro estudo, com 172 com familiares, também constatou que familiares de crianças 

com síndrome nefrótica apresentam sobrecarga significativa do cuidado (ESEZOBOR; 

SOLARIN; OLAGUNJU, 2020). 

No estudo de Javalkar et al. (2017), número de medicamentos utilizados pela 

criança/adolescente, principalmente quando injetáveis; necessidade de realizar procedimentos 

complexos com frequência; crianças/adolescentes mais dependentes nas atividades diárias; 

redução das atividades sociais e poucas redes de apoio são fatores que aumentam a sobrecarga 

dos familiares de crianças e adolescentes com doença renal crônica. 

Para Toledano-Toledano e Domínguez-Guedea (2019), os preditores negativos para 

sobrecarga incluem: redes de apoio social, suporte familiar, funcionamento familiar e bem-

estar. Assim, nota-se que essas famílias necessitam de rede de apoio, seja ela ajuda familiar, 

ou incentivo do governo ou instituições específicas para tratamento de crianças e adolescentes 

com condições crônicas (NUNES et al., 2021).  

 

 

4.3 A sobrecarga e sua relação com outras variáveis 

 

 

Investigou-se também a relação da sobrecarga com fatores como sexo, idade, cor da 

pele, escolaridade, renda, ocupação, local, procedência, diagnóstico da criança, idade da 

criança na coleta e momento do diagnóstico de crianças e adolescentes.  

 

 

4.3.1 Sexo 

 

 

Se observarmos os valores descritivos de sobrecarga segundo sexo, evidenciam-

escores maiores da sobrecarga no sexo feminino (Md = 32,50; IIQ = 32,81) do que as 

encontradas no sexo masculino (Md = 23,50; IIQ = 42,97) (Tabela 5).  
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Tabela 6 – Sobrecarga de familiares de crianças e adolescentes com condições crônicas, 

segundo sexo. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023. 

 Sexo n Md IIQ Amp Mín Máx Média ± DP 

Sobrecarga 

 

Feminino 44 32,50 15,25 46,00 9,00 55,00 31,34 ± 11,97 

Masculino 8 23,50 13,00 43,00 5,00 48,00 24,25 ± 13,43 

Nota: Escores de sobrecarga variam entre zero e 88; quanto maior a pontuação total, maior a sobrecarga do 

cuidador.  

Legenda: Md: mediana; IIQ: intervalo interquartil; Amp: amplitude; Mín: mínimo; Máx: máximo; DP: desvio-

padrão. 

Fonte: A autora, 2023. 

 

 

Porém a análise de variância por Mann-Whitney de sobrecarga segundo sexo não 

indicou violação da hipótese nula (p = 0,14) (Tabela 6).  

 

Tabela 7 – Resultados do teste de Mann-Whitney para variáveis de sobrecarga de familiares 

de crianças e adolescentes participantes da pesquisa, segundo sexo. Rio de Janeiro (RJ), 

Brasil, 2023 

Sexo 

 Estatística (W) Rank-biserial VS-MPR Valor de p 

Sobrecarga 234,50 0,33 1,33 0,14 

Nota: Escores de sobrecarga variam entre zero e 88; quanto maior a pontuação total, maior a sobrecarga do 

cuidador.  

Legenda: VS-MPR: Vovk-Sellke maximum p-ratio.  

Fonte: A autora, 2023. 

 

Outros estudos também não encontraram diferenças significativas na sobrecarga 

segundo sexo (HASHIM et al., 2022; KOŞAN et al., 2019). Porém os dados descritivos 

demonstram que os escores da sobrecarga no sexo feminino foram maiores do que os 

encontrados no masculino. Corroborando esses achados, Piran et al. (2017) observaram que 

cuidadores do sexo feminino suportam maior sobrecarga do cuidado do que os do masculino, 

e as cuidadoras experimentaram nível mais alto de sobrecarga. 

Neste estudo, destaca-se o fato de a maioria dos familiares participantes ter sido 

composta de mulheres e mães. Greenwood e Smith (2019) dizem que o papel de cuidador 

familiar ainda recai quase exclusivamente sobre o sexo feminino, e isso está enraizado na 

sociedade contemporânea. Esses papéis que recaem sobre a mulher, por sua vez, incluem a 

manutenção do lar e do casamento e o cuidado dos pais e dos filhos. 
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Historicamente, a partir do século 18, a capacidade de procriação feminina foi 

entendida como habilidade de maternagem. A mãe passou a ser vista como quem nasceu para 

cuidar (ZANELLO, 2016). Já nos dias atuais, a mulher possui vários papéis na sociedade, 

como dona de casa, esposa, mãe e profissional, trabalhando no lar e fora dele. Enfim, a 

mulher desempenha muitos papéis sociais, enfrentando cansativamente uma dupla ou tripla 

jornada, o que resulta em uma sobrecarga materna (MESQUITA; TEIXEIRA (2019). 

Segundo dados do IBGE (2018), quando se fala sobre a situação atual das mulheres, 

pode-se ressaltar que, ao longo dos anos, registram-se muitos progressos; entretanto, quando o 

assunto é o cuidado dos filhos e das tarefas domésticas, pouco mudou em nossa sociedade. 

Tem se observado na literatura que as mães se sentem responsáveis pelo funcionamento 

familiar (GANONG; COLEMAN, 2017). 

Em relação ao estereótipo sobre a maternidade, é possível perceber que ela ainda é 

descrita de forma muito romantizada. Ser mãe é associado a aspectos idealizados, como 

sacrifício, amor incondicional e disponibilidade completa. Entretanto, essas concepções 

contrapõem-se à experiência real do papel materno (TRAVASSOS-RODRIGUEZ; FERES-

CARNEIRO, 2013).  

Para além dos dados quantitativos coletados, durante a entrevista, pôde-se observar 

empiricamente que as mães participantes do estudo (80,8%) demonstravam sentimento de 

culpa em assinalar respostas que indicavam que os filhos davam algum tipo de trabalho ou as 

impediam de fazer algo, possivelmente por influência cultural da população entrevistada, fato 

que pode ter interferido nas respostas dos participantes e no real escore de sua sobrecarga, a 

qual pode ser maior do que a relatada. 

 

 

4.3.2 Idade 

 

 

Os dados descritivos da sobrecarga segundo idade evidenciaram escores da sobrecarga 

menores nos cuidadores de maior idade, com ≥ 48 anos (Md = 22,00; IIQ =80,63) (Tabela 7). 
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Tabela 8 – Sobrecarga de familiares de crianças e adolescentes com condições crônicas, 

segundo idade. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023 

 Idade n Md IIQ Amp Mín Máx Média ± DP 

Sobrecarga 

 

18-27 anos 13 27,00 15,25 46,00 9,00 55,00 23,38 ± 12,35 

28-37 anos 14 34,50 13,00 43,00 5,00 48,00 34,00 ± 8,40 

 38-47 anos 18 34,00 94,18 270,90 113,32 384,22 33,88 ± 12,44 

 ≥ 48 7 22,00 80,63 133,35 156,15 289,50 26,14 ± 26,14 

Nota: Escores de sobrecarga variam entre zero e 88; quanto maior a pontuação total, maior a sobrecarga do 

cuidador.  

Legenda: Md: mediana; IIQ: intervalo interquartil; Amp: amplitude; Mín: mínimo; Máx: máximo; DP: desvio-

padrão. 

Fonte: A autora, 2023. 

 

Porém a análise de variância por Kruskal-Wallis de sobrecarga, segundo idade, não 

indicou violação da hipótese nula (p =0,05) (Tabela 8).  

 

Tabela 9 – Resultados do teste de Kruskal-Wallis para sobrecarga, segundo idade. Rio de 

Janeiro (RJ), Brasil, 2023 

 Fator Estatística (H) Df Valor de p 

Sobrecarga Idade 7,49 3 0,05 

Nota: Df: graus de liberdade. 

Fonte: A autora, 2023. 

 

 

Isso foi confirmado pelo post-hoc do teste de Dunn (Tabela 9), cujos valores de p de 

Bonferroni > 0,05. 

 

Tabela 10 – Post-hoc do teste de Dunn das comparações entre idade. Rio de Janeiro (RJ), 

Brasil, 2023 

 Comparações Z Wi Wj Pbonf 

Sobrecarga 

 

18–27 a 28-37 -2,16 18,84 31,46 0,18 

18-27 a 38-47 -2,15 18,84 30,69 0,18 

18-27 a ≥ 48 -0,16 18,84 20,00 1,00 

28-37 a 38-47 0,14 31,46 30,69 1,00 

28-37 a ≥ 48 1,63 31,46 20,00 0,61 

38-47 a ≥ 48 1,58 30,69 20,00 0,67 

Nota: Escores de sobrecarga variam entre zero e 88; quanto maior a pontuação total, maior a sobrecarga do 

cuidador.  

Legenda: Wi e Wj: somas dos postos nos tratamentos i e j, respectivamente; Pbonf: p de Bonferroni. 

Fonte: A autora, 2023. 
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Assim como neste estudo, três pesquisas com familiares de crianças e adolescentes 

com condições crônicas também não encontraram diferença significativa em termos de idade 

do familiar (KOŞAN et al., 2019; MAVI et al., 2021; MESA; DELGADO-REYES; LÓPEZ, 

2021).  

Como não foram encontrados estudo sobre a relação da sobrecarga de cuidadores 

especificamente de crianças e adolescentes com a idade, um trabalho realizado com 

cuidadores de pacientes (menores de 1 ano até 99 anos) fisicamente dependentes demonstrou 

que os escores de sobrecarga são maiores nos cuidadores com maior idade (GUZHÑAY-

ÁLVAREZ, MESA-CANO; RAMÍREZ-CORONEL, 2021). Para Gratao et al. (2012), 

cuidadores mais velhos parecem mais propensos a escores mais altos de sobrecarga, porém os 

com menos idade podem presenciar mais isolamento social incompatíveis com as atividades 

da sua faixa etária. 

 

 

4.3.3 Cor da pele 

 

 

A estatística descritiva de sobrecarga segundo a cor da pele não expôs diferenças 

(Tabela 10). 

 

Tabela 11 – Sobrecarga de familiares de crianças e adolescentes com condições crônicas, 

segundo cor da pele. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023 (continua) 

 Cor n Md IIQ Amp Mín Máx Média ± DP 

Sobrecarga 

Branco 11 33,00 10,50 39,00 12,0 51,00 31,45 ± 

12,34 

Pardo 28 38,50 16,50 50,00 5,00 55,00 28,78 ±  

        12,46 

Sobrecarga Preto 13 35,00 14,00 39,00 9,00 48,00 32,38 ± 

12,65 

Nota: Escores de sobrecarga variam entre zero e 88; quanto maior a pontuação total, maior a sobrecarga do 

cuidador.  

Legenda: Md: mediana; IIQ: intervalo interquartil; Amp: amplitude; Mín: mínimo; Máx: máximo; DP: desvio-

padrão.  

Fonte: A autora, 2023. 
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A análise de variância por Kruskal-Wallis de sobrecarga segundo cor da pele não 

indicou violação da hipótese nula (p = 0,58) (Tabela 11). 

 

Tabela 12 – Resultados do teste de Kruskal-Wallis para cor. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023 

 Fator Estatística (H) Df Valor de p 

Sobrecarga Cor 1,06 2 0,58 

Nota: Df: graus de liberdade. 

Fonte: A autora, 2023. 

 

Esse fato pode ser confirmado com o post-hoc do teste de Dunn (Tabela 12), cujos 

valores de p de Bonferroni > 0,05. 

 

Tabela 13 – Post-hoc do teste de Dunn das comparações entre cor. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 

2023 

 Comparações Z Wi Wj Pbonf 

Sobrecarga 

 

Branco e pardo 0,62 27,90 24,55 1,00 

Branco e preto -0,25 27,90 29,50 1,00 

Pardo e preto -0,97 24,55 29,50 0,99 

Nota: Wi e Wj: somas dos postos nos tratamentos i e j, respectivamente; Pbonf: p de Bonferroni. 

Fonte: A autora, 2023. 

 

Não foram encontrados estudos na literatura que correlacionam a sobrecarga do 

familiar de crianças e adolescentes com condições crônicas e cor da pele, demonstrado uma 

lacuna importante de estudos sobre a temática, que precisa ser investigada em estudos futuros. 

Sabe-se que a raça/cor da pele pode ser considerada fator de risco para o estado de 

saúde da população. Cor da pele preta aumenta a prevalência de desenvolver diversas DCNT, 

como hipertensão arterial, diabetes mellitus, doença renal crônica, anemia e acidente vascular 

cerebral (SOUZA, 2021). Sugere-se, assim, que o cuidador de cor da pele preta apresenta 

maior disposição para desenvolver problemas de saúde associados à sobrecarga do cuidado 

por ele prestado, sendo possível inclusive acelerar o processo de seu adoecimento. 
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4.3.4 Escolaridade 

 

 

A análise descritiva de sobrecarga segundo escolaridade evidenciou que escores da 

sobrecarga de familiares com Graduação e Pós-Graduação foram menores (Md = 16,00; IIQ = 

24,00) do que as encontradas nos familiares com Ensino Fundamental (Md = 32,50; IIQ = 

13,25) e Médio (Md = 30,00; IIQ = 21,00) (Tabela 13). 

 

Tabela 14 – Sobrecarga de familiares de crianças e adolescentes com condições crônicas, 

segundo escolaridade. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023 (continua) 

 Escolaridade n Md IIQ Amp Mín Máx Média ± 

DP 

Sobrecarga 

 

Ensino 

Fundamental 

18 32,50 13,25 50,00 5,00 55,00 31,33 ± 

12,63 

 
Ensino Médio 29 30,00 21,00 42,00 9,00 51,00 30,96 ± 

12,02 

 
Graduação/Pós

-Graduação 

5 16,00 24,00 25,00 11,00 36,00 22,20 ± 

12,73 

Nota: Escores de sobrecarga variam entre zero e 88; quanto maior a pontuação total, maior a sobrecarga do 

cuidador.  

Legenda: Md: mediana; IIQ: intervalo interquartil; Amp: amplitude; Mín: mínimo; Máx: máximo; DP: desvio-

padrão.  

Fonte: A autora, 2023. 

 

A análise de variância por Kruskal-Wallis de sobrecarga segundo escolaridade não 

indicou violação da hipótese nula (p = 0,45) (Tabela 14). 

 

Tabela 15 – Resultados do teste de Kruskal-Wallis para escolaridade. Rio de Janeiro (RJ), 

Brasil, 2023 

 Fator Estatística (H) Df Valor de p 

Sobrecarga Escolaridade 1,57 2 0,45 

Nota: Escores de sobrecarga variam entre zero e 88; quanto maior a pontuação total, maior a sobrecarga do 

cuidador.  

Legenda: Df: graus de liberdade. 

 Fonte: A autora, 2023. 

 

Isso pode ser confirmado com o post-hoc do teste de Dunn (Tabela 15), cujos valores 

de p de Bonferroni > 0,05. 
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Tabela 16 – Post-hoc do teste de Dunn das comparações entre escolaridade. Rio de Janeiro 

(RJ), Brasil, 2023  

 Comparações Z Wi Wj Pbonf 

 

Sobrecarga 

 

Ensino Fundamental e Ensino 

Médio 

0,18 27,86 27,03 1,00 

Ensino Fundamental e 

Graduação/Pós-Graduação 

1,22 27,86 18,50 0,66 

 Ensino Médio e 

Graduação/Pós-Graduação 

1,16 27,03 18,50 0,73 

Nota: Wi e Wj: somas dos postos nos tratamentos i e j, respectivamente; Pbonf: p de Bonferroni. 

Fonte: A autora, 2023. 

 

Neste estudo, escores da sobrecarga nos familiares com Graduação/Pós-Graduação 

foram menores do que os encontrados nos familiares com Ensino Fundamental e Médio. 

Contribuindo com estes achados, estudo com mães de crianças com doença renal crônica 

também mostra que mães com maior nível de escolaridade possuem menor sobrecarga de 

cuidados, visto que maior conhecimento produz maior segurança nos pais para manejo da 

condição de saúde de seus filhos (MEDWAY et al., 2015). Complementando, outro estudo 

realizado com cuidadores de pacientes (menores de 1 ano até 99 anos) fisicamente 

dependentes demonstrou que os escores de sobrecarga são maiores nos cuidadores com menor 

nível de escolaridade (Ensino Fundamental) (GUZHÑAY-ÁLVAREZ; MESA-CANO; 

RAMÍREZ-CORONEL, 2021). 

Este estudo demonstra que mães com maiores níveis de instrução podem gerenciar os 

recursos existentes de forma mais eficiente, influenciando os resultados da saúde das crianças 

(ROCHA et al., 2023). 

 

 

4.3.5 Renda 

 

 

A análise descritiva de sobrecarga segundo renda encontrou escores da sobrecarga de 

participantes com renda entre R$ 701,00 e R$ 1.400,00 (Md = 38,00; IIQ = 15,50) bem 

maiores que em todos os outros grupos, e grupo dos que não souberam ou não quiseram 

responder (Md = 16,00; IIQ = 4,00) apresentou a menor sobrecarga (Tabela 16).  
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Tabela 17 – Sobrecarga de familiares de crianças e adolescentes com condições crônicas, 

segundo renda. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023 

 Renda 

(R$) 

N Md IIQ Amp Mín Máx Média 

± DP 

Sobrecarga 

0-700 11 29,0

0 

12,00 28,00 10,00 38,00 26,63/

9,32 

701-1.400 19 38,0

0 

15,50 36,00 19,00 55,00 39,15/

10,31 

1.401- 

2.800 

14 27,0

0 

14,70 40,00 5,00 45,00 26,50/

11,26 

>2.800 5 20,0

0 

24,00 27,00 9,00 36,00 22,60/

12,87 

Não 

soube/ não 

quis 

3 16,0

0 

4,00 8,00 14,00 22,00 17,33/

4,16 

Nota: Escores de sobrecarga variam entre zero e 88; quanto maior a pontuação total, maior a sobrecarga do 

cuidador. 

Legenda: Md: mediana; IIQ: intervalo interquartil; Amp: amplitude; Mín: mínimo; Máx: máximo; DP: desvio-

padrão.  

Fonte: A autora, 2023. 

 

A análise de variância por Kruskal-Wallis de sobrecarga segundo renda encontrou 

violação da hipótese nula (p = 0,003) (Tabela 17). 

 

Tabela 18 – Resultados do teste de Kruskal-Wallis para renda. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 

2023 

 Fator Estatística (H) Df Valor de p 

Sobrecarga Renda 15,93 4 0,003* 

Nota – *p< 0,05.  

Legenda: Df: graus de liberdade. 

Fonte: A autora, 2023. 

 

Ela pode ser confirmada com o post-hoc do teste de Dunn (Tabela 18). Na comparação 

entre participantes com renda de R$ 701,00 a R$ 1.400,00 e que não souberam ou não 

quiseram responder, o valor de p de Bonferroni foi < 0,05. 

 

 



 
67 

Tabela 19 – Post-hoc do teste de Dunn das comparações entre renda. Rio de Janeiro (RJ), 

Brasil, 2023 

 Comparações (R$) Z Wi Wj Pbonf 

 0-700 e 701-1.400 -2,57 22,13 36,92 0,10 

 

 

 

 

 

Sobrecarga 

0-700 e 1.401-2.800 0,02 22,13 22,00 1,00 

0-700 e >2.800 0,38 22,13 19,00 1,00 

0-700 e não soube/quis 

responder 

1,23 22,13 10,00 1,00 

701-1.400 e 1.401-2.800 2,79 36,92 22,00 0,05 

701-1.400 e >2.800 2,35 36,92 19,00 0,18 

701-1.400 e não soube/quis 

responder 

2,86 36,92 10,00 0,04* 

1.401-2.800 e >2.800 0,38 22,00 19,00 1,00 

1.401-2.800 e não soube/quis 

responder 

1,24 22,00 10,00 1,00 

> 2.800 e não soube/quis 

responder 

0,81 19,00 10,00 1,00 

Nota: * Pbonf < 0,05; Escores de sobrecarga variam entre zero e 88; quanto maior a pontuação total, maior a 

sobrecarga do cuidador.  

Legenda: Wi e Wj: somas dos postos nos tratamentos i e j, respectivamente; Pbonf: p de Bonferroni. 

Fonte: A autora, 2023. 

 

Neste estudo, familiares que apresentam renda entre R$ 701,00 e R$ 1.400,00 tiveram 

maiores escores de sobrecarga, e os que apresentavam maior renda e os que não souberam ou 

não quiseram responder apresentaram menor sobrecarga do cuidado.  

Isso ocorre porque é natural que a doença crônica gere múltiplos gastos e, portanto, o 

suporte financeiro é essencial para a manutenção do cuidado. Quando não há auxílios 

financeiro, há fator de estresse, levando à sobrecarga (BELLATO et al., 2016). 

Quando a família dispõe de recursos financeiros, enfrenta menos dificuldade em 

relação às que possuem menor renda, pois, muitas vezes, o cuidador principal deixa seu 

emprego para cuidar exclusivamente da criança/adolescente (MARTINS; AZEVEDO; 

AFONSO, 2018; REIS, et al, 2017).  

Vieira e Cunha (2020) afirmam que o impacto do desequilíbrio econômico 

proveniente do cuidado e do tratamento do filho leva à sobrecarga, pois é comum um dos pais 

ser a única fonte de renda para suprir as necessidades financeiras e arcar com as despesas da 
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família, levando o outro assumir os cuidados em tempo integral. Esses resultados são 

coerentes com a interpretação de que cuidar de uma criança com condição crônica reduz a 

possibilidade de se dedicar a trabalhos remunerados, podendo levar à diminuição da renda 

familiar, causando, além do desequilíbrio econômico, frustrações e insatisfações (BARROS et 

al., 2017). 

 

 

4.3.6 Ocupação 

 

 

A estatística descritiva de sobrecarga segundo ocupação demonstrou que participantes 

que estavam desempregados apresentaram maior Md nos escores de sobrecarga (Md = 33,00; 

IIQ = 17,50), enquanto autônomos apresentaram o menor (Md = 10,00; IIQ = 15,00) (tabela 

19). 

 

Tabela 20 – Sobrecarga de familiares de crianças e adolescentes com condições crônicas, 

segundo ocupação. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023 

 Ocupação n Md IIQ Amp Mín Máx Média ± 

DP 

Sobrecarga 

Empregado 13 25,500 18,50 39,00 9,00 48,00 26,16 ± 

12,21 

Desempregado 32 33,00 17,50 43,00 12,00 55,00 33,65 ± 

11,35 

Autônomo 3 10,00 15,00 30,00 5,00 35,00 16,66 ± 

16,07 

Estudante 5 29,00 15,00 24,00 12,00 36,00 26,40 ± 

10,26 

Nota: Escores de sobrecarga variam entre zero e 88; quanto maior a pontuação total, maior a sobrecarga do 

cuidador. 

Legenda: Md: mediana; IIQ: intervalo interquartil; Amp: amplitude; Mín: mínimo; Máx: máximo; DP: desvio-

padrão.  

Fonte: A autora, 2023. 

 

 

A análise de variância por Kruskal-Wallis de sobrecarga segundo ocupação não 

indicou violação da hipótese nula (p = 0,11) (Tabela 20). 
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Tabela 21 – Resultados do teste de Kruskal-Wallis para ocupação. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 

2023 

 Fator Estatística (H) Df Valor de p 

Sobrecarga Ocupação 6,01 3 0,11 

Nota: Escores de sobrecarga variam entre zero e 88; quanto maior a pontuação total, maior a sobrecarga do 

cuidador.  

Legenda: Df: graus de liberdade. 

Fonte: A autora, 2023. 

 

Isso pode ser confirmado com o post-hoc do teste de Dunn (Tabela 21), cujos valores 

de p de Bonferroni > 0,05. 

 

Tabela 22 – Post-hoc do teste de Dunn das comparações entre ocupações. Rio de Janeiro (RJ), 

Brasil, 2023 

 Comparações Z Wi Wj Pbonf 

Sobrecarga 

 

Empregado e – 

desempregado 

-1,68 21,62 30,25 0,55 

Empregado e estudante 0,90 21,62 12,83 1,00 

Empregado e autônomo -0,09 21,62 22,40 1,00 

Desempregado e estudante 1,90 30,25 12,83 0,34 

Desempregado e autônomo 1,07 30,25 22,40 1,00 

Estudante e autônomo -0,86 12,83 22,40 1,00 

Nota: Escores de sobrecarga variam entre zero e 88; quanto maior a pontuação total, maior a sobrecarga do 

cuidador.  

Legenda: Wi e Wj: somas dos postos nos tratamentos i e j, respectivamente; Pbonf: p de Bonferroni.  

Fonte: A autora, 2023. 

 

Nestes resultados, familiares desempregados apresentam maior escores de sobrecarga. 

A literatura sobre a temática ainda é contraditória. Apesar de o estudo de Vilanova et al. 

(2022) ter encontrado que a maioria dos familiares que trabalhava em casa apresentou média 

de sobrecarga superior à daqueles que referiram vínculo empregatício, o fato pode estar 

relacionado ao abandono dos vínculos empregatícios pelas mães, que se tornam cuidadoras e 

se dedicam ao cuidado exclusivo ao seu filho (REIS et al., 2017). O estudo de Hashim et al 

(2022) com cuidadores de crianças com doenças crônicas não apresentou diferença estatística 

significativa na sobrecarga segundo ocupação, mas observou-se que o participante que 



 
70 

trabalhava fora e em casa tinha mais sobrecarga em relação ao participante que não 

trabalhava.  

 

 

4.3.7 Local de internação 

 

 

A estatística descritiva de sobrecarga segundo local de internação indicou que a Md da 

sobrecarga dos familiares atendidos no instituto federal (Md = 33,00; IIQ = 11,50) era maior 

do que a dos familiares atendidos no hospital estadual universitário (Md = 20,00; IIQ = 13,00) 

(Tabela 22). 

 

Tabela 23 – Sobrecarga de familiares de crianças e adolescentes com condições crônicas, 

segundo local. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023 

 Local n Md IIQ Amp Mín Máx Média ± DP 

Sobrecarga 

 

Federal 35 33,00 11,50 50,00 5,00 55,00 33,62 ± 11,45 

Estadual 17 20,00 13,00 39,00 9,00 48,00 23,29 ± 11,42 

Nota: Escores de sobrecarga variam entre zero e 88; quanto maior a pontuação total, maior a sobrecarga do 

cuidador.  

Legenda: Md: mediana; IIQ: intervalo interquartil; Amp: amplitude; Mín: mínimo; Máx: máximo; DP: desvio-

padrão. 

Fonte: A autora, 2023. 

 

Em relação a sobrecarga segundo o local de internação, os resultados do teste de 

Mann-Whitney (W = 446,50; p = 0,004*) indicaram violação da hipótese nula (Tabela 23). 

 

Tabela 24 – Resultados do teste de Mann-Whitney para sobrecarga de familiares de crianças e 

adolescentes com condições crônicas, segundo local de internação. Rio de Janeiro (RJ), 

Brasil, 2023 

 Local 

 Estatística (W) Rank-biserial VS-MPR Valor de p 

Sobrecarga 446,50 0,50 17,60 0,004* 

Nota: *p< 0,05. VS-MPR: Vovk-Sellke maximum p-ratio.  

Fonte: A autora, 2023. 

 



 
71 

O instituto federal onde foi realizada a coleta de dados é uma instituição com crianças 

com condições crônicas mais complexas e com mais demandas de cuidados, e isso pode ter 

sido um dos motivos para a maior sobrecarga de familiares que estavam neste local. Segundo 

Brandão (2017), a sobrecarga do familiar é influenciada diretamente pela necessidade de 

cuidados do paciente. Quanto maior for a demanda de cuidados, maior a sobrecarga do 

cuidador, ocasionando menor tempo de cuidado com si mesmo (BRANDÃO, 2017). 

 

 

4.3.8 Procedência 

 

 

A estatística descritiva de sobrecarga segundo procedência não apresentou diferença 

(Tabela 24). 

 

Tabela 25 – Sobrecarga de familiares de crianças e adolescentes com condições crônicas, 

segundo procedência. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023 

 Procedência n Md IIQ Amp Mín Máx Média ± DP 

Sobrecarga 

 

Próximo (até 100 

km) 

49 30,00 18,00 46,00 9,00 55,00 30,59 ± 12,15 

Intermediário 

(100 a 500 km) 

3 33,00 15,00 31,00 5,00 36,00 24,66 ± 17,09 

Nota: Escores de sobrecarga variam entre zero e 88; quanto maior a pontuação total, maior a sobrecarga do 

cuidador.  

Legenda: Md: mediana; IIQ: intervalo interquartil; Amp: amplitude; Mín: mínimo; Máx: máximo; DP: desvio-

padrão. 

Fonte: A autora, 2023. 

 

A análise de variância por Mann-Whitney (W = 84,50; p =0,68) de sobrecarga 

segundo procedência não indicou violação da hipótese nula (Tabela 25). 

 

Tabela 26 – Resultados do teste de Mann-Whitney para variáveis de sobrecarga de familiares 

de crianças e adolescentes com condições cônicas, segundo procedência. Rio de Janeiro (RJ), 

Brasil, 2023 

 Estatística (W) Rank-biserial VS-MPR Valor de p 

Sobrecarga 84,50 -0,06 1,00 0,68 
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Nota: Escores de sobrecarga variam entre zero e 88; quanto maior a pontuação total, maior a sobrecarga do 

cuidador.  

Legenda: VS-MPR: Vovk-Sellke maximum p-ratio.  

Fonte: A autora, 2023. 

 

A diferença nos escores das pessoas que viviam próximas ou mais distantes foi 

semelhante. Como ambos os familiares estavam em momentos de hospitalização, é possível 

que as demandas de cuidado da criança tenham maior influência sobre a sobrecarga do que o 

local de procedência deles. Assim, o aumento das condições crônicas no país coloca grandes 

obrigações para a família (BRASIL, 2018). 

 

 

4.3.9 Diagnóstico 

 

 

A estatística descritiva de sobrecarga segundo diagnóstico mostrou que o grupo de 

familiares de crianças com doenças genéticas e neurológicas apresentou os piores escores, 

indicando maior sobrecarga (Tabela 26). 

 

Tabela 27 – Sobrecarga de familiares de crianças e adolescentes, segundo diagnóstico. Rio de 

Janeiro (RJ), Brasil, 2023 

 Diagnóstico n Md IIQ Amp Mín Máx Média ± DP 

 

Sobrecarga 

 

Malformação 

congênita 

8 29,50 12,75 43,00 12,00 55,00 30,12 ± 

12,97 

Doença 

neurológica 

11 35,00 13,00 39,00 12,00 51,0 33,18 ± 

12,21 

Doença genética 16 35,50 8,50 45,00 5,00 50,00 33,50 ± 

12,50 

Outras 17 23,00 13,00 38,00 10,00 48,00 25,35 ± 

11,42 

Nota: Escores de sobrecarga variam entre zero e 88; quanto maior a pontuação total, maior a sobrecarga do 

cuidador.  

Legenda: Md: mediana; IIQ: intervalo interquartil; Amp: amplitude; Mín: mínimo; Máx: máximo; DP: desvio-

padrão.  

Fonte: A autora, 2023. 
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A análise de variância por Kruskal-Wallis de sobrecarga segundo diagnóstico da 

criança/adolescente não indicou violação da hipótese nula (p =0,11) (Tabela 27). 

 

Tabela 28 – Resultados do teste de Kruskal-Wallis para os diagnósticos das crianças e dos 

adolescentes com condições crônicas. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023. 

 Fator Estatística (H) Df Valor de p 

Sobrecarga Diagnóstico 6,03 3 0,11 

Nota: Df: graus de liberdade. 

Fonte: A autora, 2023. 

 

Isso pode ser confirmado com o post-hoc do teste de Dunn (Tabela 28), cujos valores 

de p de Bonferroni > 0,05. 

 

Tabela 29 – Post-hoc do teste de Dunn das comparações entre diagnósticos. Rio de Janeiro 

(RJ), Brasil, 2023 

 Comparações Z Wi Wj Pbonf 

 

 

 

Sobrecarga 

Malformação congênita e doença neurológica -0,63 25,75 30,22 1,00 

Malformação congênita e doença genética -0,89 25,75 31,62 1,00 

Malformação congênita e outras 0,94 25,75 19,61 1,00 

Doença neurológica e doença genética -0,23 30,22 31,62 1,00 

Doença neurológica e outras 1,8 30,22 19,61 0,42 

Doença genética e outros 2,27 31,62 19,61 0,12 

Nota: Escores de sobrecarga variam entre zero e 88; quanto maior a pontuação total, maior a sobrecarga do 

cuidador.  

Legenda: Wi e Wj: somas dos postos nos tratamentos i e j, respectivamente; Pbonf: p de Bonferroni.  

Fonte: A autora, 2023. 

 

No Brasil, as doenças genéticas e defeitos congênitos aparecem como a segunda causa 

de mortalidade infantil no Brasil, em menores de um ano, e em alguns estados do país já 

alcançaram a primeira posição (FRANÇA et al., 2017). Embora sejam raras individualmente, 

quando somadas, as doenças genéticas têm prevalência global estimada de 31,5 a 73,0 por mil 

indivíduos (JORDE; CAREY; BAMSHAD, 2017). 

As doenças genéticas podem provocar grandes mudanças na vida das pessoas afetadas 

e de suas famílias, que se deparam com pouco conhecimento sobre a doença, estigma e 
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preconceito, além da demanda de cuidados que, muitas vezes, leva um dos pais se dedicar 

exclusivamente aos cuidados do filho doente (LUZ; SILVA; DEMONTIGNY, 2016). Além 

disso, quanto maior o grau de comprometimento da criança, maior a demanda de cuidados a 

ela prestados pelo cuidador, gerando maiores níveis de sobrecarga (COIMBRA; MULLER, 

2017). 

 

 

4.3.10 Idade da criança 

 

 

A estatística descritiva de sobrecarga segundo idade da criança mostrou que familiares 

de crianças e adolescentes com idade pré-escolar (de 3 anos a 5 anos e 11meses) apresentaram 

maiores escores de sobrecarga (Md = 39,00; IIQ = 9,25), lactantes (1 a 11 meses; Md = 20,50; 

IIQ = 8,50) e adolescente (13 a 18 anos; Md = 25,50; IIQ = 19,00) apresentaram menores 

escores de sobrecarga (Tabela 29). 

 

Tabela 30 – Sobrecarga de familiares segundo a idade das crianças e dos adolescentes com 

condições crônicas no momento da coleta de dados. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023 

 Idade da 

criança 

n Md IIQ Amp Mín Máx Média ± 

DP 

Sobrecarga 

Lactante (1-11 

meses) 

2 20,50 8,50 17,00 12,00 29,00 20,50 ± 

12,02 

Todller (1-3 

anos) 

8 30,00 6,75 24,00 12,00 36,00 28,12 ± 

7,73 

Pré-escolar (3-5 

anos e 11 

meses) 

4 39,0 9,25 13,0 33,00 46,00 39,25 ± 

6,23 

Mesoinfância 

(6-12 anos) 

14 34,00 8,00 46,00 5,00 51,00 32,78 ± 

12,90 

Adolescente 

(13-18 anos) 

24 25,50 19,0

0 

46,00 9,00 55,00 28,79 ± 

13,57 

Nota: Escores de sobrecarga variam entre zero e 88; quanto maior a pontuação total, maior a sobrecarga do 

cuidador.  

Legenda: Md: mediana; IIQ: intervalo interquartil; Amp: amplitude; Mín: mínimo; Máx: máximo; DP: desvio-

padrão. 

Fonte: A autora, 2023. 
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A análise de variância por Kruskal-Wallis de sobrecarga segundo idade da 

criança/adolescente não indicou violação da hipótese nula (p = 0,22) (Tabela 30). 

 

Tabela 31 – Resultados do teste de Kruskal-Wallis da sobrecarga em relação à idade das 

crianças e dos adolescentes com condições crônicas no momento da coleta de dados. Rio de 

Janeiro (RJ), Brasil, 2023 

 Fator Estatística (H) Df Valor de p 

Sobrecarga Idade da criança 5,65 4 0,22 

Nota: Escores de sobrecarga variam entre zero e 88; quanto maior a pontuação total, maior a sobrecarga do 

cuidador.  

Legenda: Df: graus de liberdade.  

Fonte: A autora, 2023. 

 

Isso pode ser confirmado com o post-hoc do teste de Dunn (Tabela 31), cujos valores 

de p de Bonferroni > 0,05. 

 

Tabela 32 – Post-hoc do teste de Dunn da sobrecarga e das comparações entre idade das 

crianças e dos adolescentes com condições crônicas no momento da coleta de dados. Rio de 

Janeiro (RJ), Brasil, 2023 (continua) 

 Comparações Z Wi Wj Pbonf 

Sobrecarga 

 

Lactante (1-11 meses) e todller (1-3 anos) -

0.84 

13,75 23,87 0,39 

Lactante (1-11 meses) e pré-escolar (3-5 anos e 11 

meses) 

-

1,86 

13,75 38,25 0,06 

Lactante (1-11 meses) e mesoinfância (6-12 anos) -

1,46 

13,75 30,53 0,14 

Lactante (1-11 meses) e adolescente (13-18 anos) -

0,93 

13,75 24,12 0,35 

Todller (1-3 anos) e pré-escolar (3-5 anos e 11 meses) -

1,55 

23,87 38,25 0,12 

Todller (1-3 anos) e mesoinfância (6-12 anos) -

0,99 

23,87 30,53 0,32 

Todller (1-3 anos) e adolescente (13-18 anos) -

0,04 

23,87 24,12 0,96 

Pré-escolar (3-5 anos e 11 meses) e mesoinfância (6-12 

anos) 

0,89 38,25 30,53 0,36 

Pré-escolar (3-5 anos e 11 meses) e adolescente (13-18 

anos) 

1,72 38,25 24,12 0,08 
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Tabela 33 – Post-hoc do teste de Dunn da sobrecarga e das comparações entre idade das 

crianças e dos adolescentes com condições crônicas no momento da coleta de dados. Rio de 

Janeiro (RJ), Brasil, 2023 (conclusão) 

  Comparações Z Wi Wj Pbonf 

 Sobrecarga Mesoinfância (6-12 anos) e adolescente (13-18 

anos) 

1,25 30,53 24,12 0,20 

Nota: Escores de sobrecarga variam entre zero e 88; quanto maior a pontuação total, maior a sobrecarga do 

cuidador.  

Legenda: Wi e Wj: somas dos postos nos tratamentos i e j, respectivamente; Pbonf: p de Bonferroni. 

Fonte: A autora, 2023. 

 

Crianças em idade pré-escolar apresentam Md com maiores escores de sobrecarga, do 

que comparadas com outras idades, mas não foram encontradas diferenças significativas.  

Outro estudo também mostrou que familiares de crianças com idades menores 

(crianças) apresentam maior sobrecarga, quando comparados com aqueles com idades 

maiores (adolescentes) (SILVA et al., 2015).  

Em acordo com esses resultados, trabalho sobre o perfil dos cuidadores de crianças 

com fibrose cística mostrou a importância da preparação do paciente para o autocuidado, com 

a intenção de diminuir a sobrecarga dos cuidadores que podem estar exaustos pelo excesso 

responsabilidades (ALVES; BUENO, 2018). Crianças com maior idade, dependendo do 

diagnóstico, podem realizar grande parte de seus cuidados, reduzindo a sobrecarga do 

cuidador.  

 

 

4.3.11 Momento do diagnóstico das crianças e dos adolescentes  

 

 

A estatística descritiva de sobrecarga segundo momento do diagnóstico das crianças e 

dos adolescentes mostrou que foram mais numerosos os familiares cujas crianças e 

adolescentes foram diagnosticados antes de 1 ano, durante a gestação ou ao nascimento (Md = 

35,00; IIQ = 13,25) (Tabela 32). 
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Tabela 34 – Sobrecarga de familiares, segundo momento do diagnóstico das crianças e dos 

adolescentes com condições crônicas. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023 

 Momento do 

diagnóstico 

N Md IIQ Amp Mín Máx Média ± DP 

Sobrecarga 

 

Gestação/nascimento - 13 30,00 12,00 43,00 12,00 55,00 30,69/12,44 

Antes de 1 ano 22 35,00 13,25 43,00 5,00 48,00 32,95/12,40 

1 a 2 anos 6 24,50 11,25 36,00 14,00 50,00 27,50/12,83 

> 2 anos 11 20,00 13,00 40,00 11,00 51,00 25,81/11,98 

Nota: Escores de sobrecarga variam entre zero e 88; quanto maior a pontuação total, maior a sobrecarga do 

cuidador. 

Legenda: Md: mediana; IIQ: intervalo interquartil; Amp: amplitude; Mín: mínimo; Máx: máximo; DP: desvio-

padrão.  

Fonte: A autora, 2023. 

 

A análise de variância por Kruskal-Wallis de sobrecarga segundo procedência não 

indicou violação da hipótese nula (p =0,21) (Tabela 33). 

 

Tabela 35 – Resultados do teste de Kruskal-Wallis para o momento do diagnóstico das 

crianças e dos adolescentes com condições crônicas. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023 

 Fator Estatística (H) Df Valor de p 

Sobrecarga Momento do 

diagnóstico 

4,49 3 0,21 

Nota: Df: graus de liberdade.  

Fonte: A autora, 2023. 

 

Isso pode ser confirmado com o post-hoc do teste de Dunn (Tabela 34), cujos valores 

de p de Bonferroni > 0,05. 
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Tabela 36 – Post-hoc do teste de Dunn das comparações entre sobrecarga, segundo o 

momento do diagnóstico das crianças e dos adolescentes com condições crônicas. Rio de 

Janeiro (RJ), Brasil, 2023 

 Comparações Z Wi Wj Pbonf 

Sobrecarga Gestação/nascimento e antes de 1 ano -0,83 26,53 30,97 1,00 

Gestação/nascimento e 1 a 2 anos 0,63 26,53 21,83 1,00 

Gestação/nascimento e > 2 anos 1,04 26,53 20,04 1,00 

Antes de 1 ano e 1 a 2 anos 1,31 30,97 21,83 1,00 

Antes de 1 ano e > 2 anos 1,95 30,97 20,04 0,30 

1 a 2 anos e > 2 anos 0,23 21,83 20,04 1,00 

Nota: Escores de sobrecarga variam entre zero e 88; quanto maior a pontuação total, maior a sobrecarga do 

cuidador.  

Legenda: Wi e Wj: somas dos postos nos tratamentos i e j, respectivamente; Pbonf: p de Bonferroni.  

Fonte: A autora, 2023. 

 

Os escores da sobrecarga foram maiores nos familiares de crianças e adolescentes 

diagnosticados até o primeiro ano de vida. Isso pode estar relacionado ao tempo prolongado 

de convivência com a doença. Conforme estudo de Vilanova et al. (2022), era maior a 

sobrecarga entre mães de crianças com transtorno do espectro autista, cujo filho foi 

diagnosticado precocemente, entre 1 e 3 anos, em relação aos pais cujos filhos foram 

diagnosticados na faixa etária entre 4 e 10 anos.  

 

 

4.4 Sono  

 

 

Como nem todos os participantes do estudo permaneceram internados por 3 dias 

completos e houve carência de instrumentos de coleta, nem todos os familiares tiveram dados 

coletados referente ao sono para serem analisados (25; 48%). As variáveis do sono analisadas 

foram duração do sono, eficiência do sono, porcentagem do sono e wake after sleep onset 

(acordar após o início do sono; WASO). 

Após o início do sono, os familiares ficaram acordados entre 11,20 e 99,20 minutos, 

com Md de 45,33 minutos (IIQ = 29,17) acordados. 
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Eles dormiam uma Md de 228,76 minutos (IIQ = 99,17), ou seja, 3,8 horas, com 

tempo mínimo de 113,32 minutos (1,8 hora) e máximo de 384,22 minutos (6,4 horas). 

Com relação ao percentual de sono, a Md foi de 74,35% (IIQ = 10,62), com o mínimo 

de 50,53% e máximo de 91,74%. Já a eficiência do sono mostrou Md de 87,81% (IIQ = 7,27), 

variando entre 74,06 e 95,64% (Tabela 35).  

 

Tabela 37 – Variáveis do sono de familiares de crianças e adolescentes com condições 

crônicas. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023 

 n Md IIQ Amp Mín Máx Média ± DP 

WASO 25 45,33 29,17 88,00 11,20 99,20 49,40 ± 22,32 

Duração do sono 25 228,76 99,17 270,90 113,32 384,22 230,57 ± 

66,53 

Sono, % 25 74,35 10,62 41,21 50,53 91,74 73,44 ± 10,01 

Eficiência do sono 25 87,81 7,27 21,53 74,06 95,59 86,84 ± 5,64 

Nota: WASO e duração do sono são calculados em minutos, enquanto a porcentagem de sono e a eficiência do 

sono são calculados em porcentagem.  

Legenda: WASO: wake after sleep onset; Md: mediana; IIQ: intervalo interquartil; Amp: amplitude; Mín: 

mínimo; Máx: máximo; DP: desvio-padrão.  

Fonte: A autora, 2023. 

 

Comparado com parâmetros de sono adequado de 7 a 9 horas para adultos jovens e 

adultos e 7 a 8 horas de sono para idosos (HIRSHKOWITZ et al., 2015), o sono dos 

familiares de crianças e adolescentes com condições crônicas se mostrou prejudicado.  

Em estudos semelhantes a este, com uso de ActiGraph, familiares de crianças e 

adolescentes com condições crônicas também apresentaram sono prejudicado. No estudo de 

Keilty et al. (2018), os dados de ActiGraph mostraram que 42 familiares de crianças e 

adolescentes dependentes de tecnologias médicas dormiam, em média, 6,56 horas por noite, 

com intervalos de sono de 2,96 horas. Outro estudo que utilizou ActiGraph com 20 pais de 

crianças e adolescentes com diabetes mellitus tipo 1 mostrou que os pais tiveram duração 

média de menos de 7 horas de sono e apresentaram, em média, três despertares por noite 

(MACAULAY, 2019). 

Outros estudos com familiares de crianças e adolescentes com condições crônicas que 

não utilizaram o ActiGraph, mas outros instrumentos para medir o sono, também 

identificaram problemas no sono dos familiares (DANIEL et al., 2018; ESTRELA et al., 

2018; ZHANG et al., 2021), como o PSQI a Escala do Sono do Medical Outcomes Study. 
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Em estudo realizado com 79 familiares de crianças e adolescentes com fibrose cística, 

os resultados mostraram que os problemas de sono dos pais com maior prevalência incluíram 

despertar noturno, sonolência diurna e latência prolongada do sono. A maioria deles 

apresentou duração de sono inadequada, com menos de 7 horas por noite (BYARS et al., 

2020), corroborando este estudo. 

O sono de boa qualidade costuma ser um desafio para o paciente e seus 

acompanhantes durante o período de internação. Os fatores que podem ocasionar os distúrbios 

do sono no ambiente hospitalar são categorizados em três grupos: ambientais (ruídos altos e 

iluminação excessiva), fisiológicos ou orgânicos (quadro clínico) e psicológicos (ansiedade, 

angústia, entre outros)
 
(DOGAN; ERTEKIN; DOGAN, 2005; REID, 2001). Furlani (2005) 

diz que os responsáveis pela interrupção do sono noturno em ambiente hospitalar são o 

recebimento de cuidados, a prestação de cuidados a outros pacientes pela equipe de saúde, os 

ruídos provocados por equipamentos próximos ao leito e os ruídos causados por pacientes.  

Cheezum et al. (2013) relatam que cuidadores de crianças com asma apresentam 

sonolência excessiva e experimentam regularmente um sono de má qualidade, devido ao sono 

leve para ouvir os sintomas da criança, por acordarem várias vezes para verificar a criança por 

preocupação e por prestarem cuidados à criança quando ela apresenta sintomas no meio da 

noite.  

 

 

4.5 O sono segundo variáveis estudadas 

 

 

Investigou-se também a relação do sono com fatores como sexo, idade, cor, 

escolaridade, renda, ocupação, local, procedência, idade da criança, diagnóstico da criança e 

idade da criança no diagnóstico. 

 

 

4.5.1 Sexo 

 

 

As estatísticas descritivas do sono não encontraram diferenças segundo o sexo (Tabela 

36). 
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Tabela 38 – Padrão de sono dos familiares de crianças e adolescentes com condições crônicas, 

segundo sexo. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023 

 Sexo n Md IIQ Amp Mín Máx Média ± DP 

WASO 
Feminino 19 45,33 31,29 60,87 23,13 84,00 49,26 ± 20,06 

Masculino 6 48,87 29,60 88,00 11,20 99,20 49,82 ± 30,69 

Duração do 

sono 

Feminino 19 228,76 94,18 270,90 113,32 384,22 232,22 ± 71,44 

Masculino 6 223,68 80,63 133,35 156,150 289,50 225,36 ± 53,24 

Porcentagem 

de sono 

Feminino 19 76,48 12,40 41,21 50,53 91,74 73,78 ± 11,01 

Masculino 6 73,30 4,51 19,44 60,96 80,400 72,35 ± 6,53 

Eficiência 

do sono 

Feminino 19 89,18 7,12 17,17 75,61 92,78 86,92 ± 5,04 

Masculino 6 86,63 8,49 21,53 74,06 95,59 86,56 ± 7,83 

Nota: WASO e duração do sono são calculados em minutos, enquanto a porcentagem de sono e a 

eficiência do sono são calculados em porcentagem.  

Legenda: WASO: wake after sleep onset; Md: mediana; IIQ: intervalo interquartil; Amp: amplitude; 

Mín: mínimo; Máx: máximo; DP: desvio-padrão.  
Fonte: A autora, 2023. 

 

A análise de variância por Mann-Whitney de sobrecarga segundo sexo não indicou 

violação da hipótese nula (Tabela 37).  

 

Tabela 39 – Resultados do teste de Mann-Whitney para variáveis de sono de familiares de 

crianças e adolescentes com condições crônicas, segundo sexo. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 

2023 

 Estatística (W) Rank-biserial VS-MPR Valor de p 

WASO 58,00 0,01 1,00 0,97 

Duração do sono 59,00 0,03 1,00 0,92 

Porcentagem de sono 67,00 0,17 1,00 0,55 

Eficiência do sono 56,00 -0,01 1,00 0,97 

Nota: WASO e duração do sono são calculados em minutos, enquanto a porcentagem de sono e a eficiência do 

sono são calculados em porcentagem.  

Legenda: WASO: wake after sleep onset; VS-MPR: Vovk-Sellke maximum p-ratio.  

Fonte: A autora, 2023. 
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Estudo com cuidadores não profissionais também não encontrou diferenças 

significativas relacionadas ao sono e ao sexo entre maus e bons dormidores (SIMON et al., 

2022) 

Já na pesquisa de Macaulay et al. (2020), os fatores que influenciam o sono materno e 

paterno foram semelhantes, mas, geralmente, as mães, ou seja, o sexo feminino descreveu 

maior carga de cuidados noturnos e distúrbios do sono. 

Ainda, Rensen et al. (2019) observaram que os familiares que relataram problemas de 

sono eram mulheres. 

 

 

4.5.2 Idade 

 

 

A estatística descritiva de sono segundo idade apresentou diferença na comparação 

dos grupos de 28 a 37 anos, com menor duração (Md = 171,98; IIQ = 69,39) e menor 

porcentagem de sono (Md = 64,85; IIQ = 64,13), quando comparados ao grupo de 38 a 47 

anos (Tabela 38). 

 

Tabela 40 – Padrão de sono de familiares de crianças e adolescentes com condições crônicas, 

segundo idade. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023 

 Idade 

(anos) 

n Md IIQ Amp Mín Máx Média ± 

DP 

Duração do 

sono 

28-37 6 171,98 69,39 177,30 120,26 297,56 215,64 ± 

61,93 

38-47 7 265,50 38,15 176,18 113,32 289,50 184,83 ± 

59,46 

Porcentage

m do sono 

28-37 6 64,85 64,13 29,90 50,53 80,43 64,13 ± 

11,22 

38-47  7 80,40 77,17 32,29 59,45 91,74 77,17 ± 

10,73 

Nota: WASO e duração do sono são calculados em minutos, enquanto a porcentagem de sono e a eficiência do 

sono são calculados em porcentagem.  

Legenda: Md: mediana; IIQ: intervalo interquartil; Amp: amplitude; Mín: mínimo; Máx: máximo; DP: desvio-

padrão. 

 Fonte: A autora, 2023. 
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A análise de variância por Kruskal-Wallis de sono segundo idade não indicou violação 

da hipótese nula (Tabela 39). 

 

Tabela 41 – Resultados do teste de Kruskal-Wallis para idade. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 

2023 

 Fator Estatística (H) Df Valor de p 

WASO Idade 1,63 3 0,65 

Duração do sono Idade 5,86 3 0,11 

Porcentagem de 

sono 

Idade 5,72 3 0,12 

Eficiência do sono Idade 3,06 3 0,38 

Nota: WASO e duração do sono são calculados em minutos, enquanto a porcentagem de sono e a eficiência do 

sono são calculados em porcentagem.  

Legenda: WASO: wake after sleep onset; Df: graus de liberdade.  

Fonte: A autora, 2023. 

 

Isso pode ser confirmado com o post-hoc do teste de Dunn (Tabela 40), cujos valores 

de p de Bonferroni > 0,05. 

 

Tabela 42 – Post-hoc do teste de Dunn das comparações entre idade. Rio de Janeiro (RJ), 

Brasil, 2023 (continua) 

 Comparações Z Wi Wj Pbonf 

WASO 18-27 e 28-37 0,11 14,28 13,83 1,00 

 18-27 e 38-47 1,08 14,28 10,00 1,00 

 18-27 - ≥ 48 -0,02 14,28 14,40 1,00 

28-37 e ≥ 48 -0,12 13,83 14,40 1,00 

38-47 e ≥ 48 -1,02 10,00 14,40 1,00 

Duração do sono 

 

18-27 e 28-37 1,02 11,85 7,66 1,00 

18-27 e 38-47 -1,27 11,85 16,85 1,00 

18-27 e ≥ 48 -0,86 11,85 15,60 1,00 

28-37 e 38-47 -2,24 7,66 16,85 0,14 

28-37 e ≥ 48 -1,78 7,66 15,60 0,45 
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Tabela 43 – Post-hoc do teste de Dunn das comparações entre idade. Rio de Janeiro (RJ), 

Brasil, 2023 (conclusão) 

 

 

 

Porcentagem de 

sono 

Comparações Z Wi Wj Pbonf 

38-47 e ≥ 48 0,29 16,85 15,60 1,00 

18-27 e 28-37 1,75 14,00 6,83 0,32 

18-27 e 38-47 -0,399 14,00 15,57 1,00 

18-27 e ≥ 48 -0,32 14,00 15,40 1,00 

28-37 e 38-47 -0,13 6,83 15,57 0,19 

28-37 e ≥ 48 -1,92 6,83 15,40 0,27 

38-47 e ≥ 48 0,04 15,57 15,40 1,00 

Eficiência do 

sono 

18-27 e 28-37 -0,36 10,00 11,50 1,00 

18-27 e 38-47 -1,63 10,00 16,42 0,61 

 18-27 e ≥ 48 -0,97 10,00 14,20 1,00 

 28-37 e 38-47 -1,20 11,50 16,42 1,00 

 28-37 e ≥ 48 -0,60 11,50 14,20 1,00 

 38-47 e ≥ 48 0,51 16,42 14,20 1,00 

Nota: WASO e duração do sono são calculados em minutos, enquanto a porcentagem de sono e a eficiência do 

sono são calculados em porcentagem.  

Legenda: Wi e Wj: somas dos postos nos tratamentos i e j, respectivamente; Pbonf: p de Bonferroni; WASO: 

wake after sleep onset.  

Fonte: A autora, 2023. 

 

 

Até o momento, nenhum estudo correlacionando sono de familiares de 

crianças/adolescentes com condições crônicas e sua idade foi encontrado na literatura, 

demonstrado lacuna importante de estudos sobre a temática, que precisa ser investigada em 

estudos futuros. 

Quando se buscou por familiares de pacientes em faixa etária mais elevada, observam-

se resultados diferentes dos achados deste estudo, em que os cuidadores mais velhos correm 

maior risco de alterações do padrão de sono, incluindo aumento da latência do sono e do 

tempo de vigília após o início do sono, desregulação noturna da temperatura e distúrbios do 

ritmo circadiano, particularmente na fase avançada do sono (IRWIN, 2014) 

A associação do aumento da idade do cuidador, das responsabilidades prolongadas de 

cuidar e das questões de saúde, entrelaçada à necessidade de cuidados, cria circunstâncias 
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para que os cuidadores desenvolvam problemas relacionados ao sono (MCCURRY; 

CANÇÃO; MARTIN, 2015). 

 

 

4.5.3 Cor da pele 

 

 

A estatística descritiva de sono segundo cor da pele apresenta diferença na 

comparação de cor da pele, demonstrando que participantes de cor da pele branca (Md = 

191,78; IIQ = 113,75) têm pior duração do sono do que das cores parda (Md = 228,37; IIQ = 

82,17) e preta (Md = 235,81; IIQ = 63,80) (Tabela 41). 

 

Tabela 44 – Padrão de sono de familiares de crianças e adolescentes com condições crônicas, 

segundo cor da pele. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023. 

 Cor da pele n Md IIQ Amp Mín Máx Média ± DP 

Duração do sono 

Branco 6 191,78 113,75 263,96 120,26 384,22 222,37 ± 105,41 

Pardo 16 228,37 82,17 141,41 156,15 297,56 231,90 ± 49,62 

Preto 5 235,81 63,80 227,82 113,32 341,14 233,71 ± 69,98 

Nota: Wake after sleep onset e duração do sono são calculados em minutos, enquanto a porcentagem de sono e a 

eficiência do sono são calculados em porcentagem.  

Legenda: Md: mediana; IIQ: intervalo interquartil; Amp: amplitude; Mín: mínimo; Máx: máximo; DP: desvio-

padrão.  

Fonte: A autora, 2023. 

 

A análise de variância por Kruskal-Wallis de sono segundo cor da pele não indicou 

violação da hipótese nula (Tabela 42). 

 

Tabela 45 – Resultados do teste de Kruskal-Wallis para cor. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023 

 Fator Estatística (H) Df Valor de p 

WASO Cor 1,07 2 0,58 

Duração do sono Cor 0,46 2 0,79 

Sono, % Cor 0,83 2 0,65 

Eficiência do sono Cor 0,83 2 0,65 

Nota: WASO e duração do sono são calculados em minutos, enquanto a porcentagem de sono e a eficiência do 

sono são calculados em porcentagem.  
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Legenda: Df: graus de liberdade; WASO: wake after sleep onset.  

Fonte: A autora, 2023. 

 

Isso pode ser confirmado com o post-hoc do teste de Dunn (Tabela 43), cujos valores 

de p de Bonferroni > 0,05. 

 

Tabela 43 – Post-hoc do teste de Dunn das comparações entre cor. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 

2023 

 Comparações Z Wi Wj Pbonf 

WASO 

 

Branco e pardo 0,64 15,60 13,08 1,00 

Branco e preto 1,03 15,60 11,25 0,90 

Pardo e preto 0,54 13,08 11,25 1,00 

Duração do sono 

 

Branco e pardo -0,63 11,00 13,50 1,00 

Branco e preto -0,59 1,00 13,50 1,00 

 Pardo e preto 0,000 13,50 13,50 1,00 

Porcentagem de 

sono 

Branco e pardo 0,74 15,60 12,66 1,00 

 Branco e preto 0,88 15,60 11,87 1,00 

 Pardo e preto 0,23 12,66 11,87 1,00 

Eficiência do 

sono 

Branco e pardo -0,74 10,40 13,33 1,00 

 Branco e preto -0,88 10,40 14,12 1,00 

 Pardo e preto -0,23 13,33 14,12 1,00 

Nota: WASO e duração do sono são calculados em minutos, enquanto a porcentagem de sono e a eficiência do 

sono são calculados em porcentagem.  

Legenda: WASO: wake after sleep onset; Wi e Wj: somas dos postos nos tratamentos i e j, respectivamente; 

Pbonf: p de Bonferroni.  

Fonte: A autora, 2023. 

 

 

Corroborando estes dados, o estudo de Daniel et al. (2018) também não apresentou 

diferença de padrão de sono segundo cor da pele. Já outro estudo mostrou que ser preto pode 

aumentar a probabilidade de interrupção do sono do familiar de uma criança com asma 

(CHEEZUM et al., 2013). 
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4.5.4 Escolaridade 

 

 

A estatística descritiva de sono segundo escolaridade evidenciou diferença na 

comparação da variável WASO. Familiares com apenas Ensino Fundamental permaneciam 

menor tempo acordados após o início do sono (Md = 38,86; IIQ = 10,00) quando comparados 

com familiares que possuíam Ensino Médio (Md = 50,33; IIQ = 42,11) e Graduação/ Pós-

Graduação (Md = 51,00; IIQ = 22,33) (Tabela 44). 

 

Tabela 46 – Padrão de sono de familiares de crianças e adolescentes com condições crônicas, 

segundo escolaridade. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023 

 Escolaridade n Md IIQ Amp Mín Máx Média ± DP 

WASO  

Ensino fundamental 9 38,86 10,00 57,42 25,88 83,30 47,04 ± 18,37 

Ensino médio 12 50,33 42,11 72,80 11,20 84,00 47,21 ± 24,43 

Graduação e Pós 4 51,00 22,33 55,31 43,89 99,20 61,27 ± 25,92 

Nota: WASO e duração do sono são calculados em minutos, enquanto a porcentagem de sono e a eficiência do 

sono são calculados em porcentagem.  

Legenda: Md: mediana; IIQ: intervalo interquartil; Amp: amplitude; Mín: mínimo; Máx: máximo; DP: desvio-

padrão.  

Fonte: A autora, 2023. 

 

A análise de variância por Kruskal-Wallis de sono segundo escolaridade não indicou 

violação da hipótese nula (Tabela 45). 

 

Tabela 47 – Resultados do teste de Kruskal-Wallis para escolaridade. Rio de Janeiro (RJ), 

Brasil, 2023 

 Fator Estatística (H) Df Valor de p 

WASO Escolaridade 1,07 2 0,58 

Duração do sono Escolaridade 0,82 2 0,66 

Porcentagem de 

sono 

Escolaridade 0,58 2 0,74 

Eficiência do sono Escolaridade 0,93 2 0,62 

Nota: WASO e duração do sono são calculados em minutos, enquanto a porcentagem de sono e a eficiência do 

sono são calculados em porcentagem. Df: graus de liberdade; WASO: wake after sleep onset.   

Fonte: A autora, 2023. 
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Isso pode ser confirmado com o post-hoc do teste de Dunn (Tabela 46), cujos valores 

de p de Bonferroni > 0,05. 

 

Tabela 48 – Post-hoc do teste de Dunn das comparações entre escolaridade. Rio de Janeiro 

(RJ), Brasil, 2023 

 Comparações Z Wi Wj Pbonf 

WASO 

 

Ensino Fundamental e Ensino 

Médio 

0,00 12,33 12,33 1,00 

Ensino Fundamental e 

Graduação/Pós-Graduação 

-0,94 12,33 16,50 1,00 

Ensino Médio e 

Graduação/Pós-Graduação 

-0,98 12,33 16,50 0,98 

Duração do 

sono 

 

Ensino Fundamental e Ensino 

Médio 

-0,88 11,22 14,08 1,00 

Ensino Fundamental e 

Graduação/Pós-Graduação 

-0,57 11,22 13,75 1,00 

Ensino Médio e 

Graduação/Pós-Graduação 

0,07 14,08 13,75 1,00 

Porcentagem 

de sono 

 

Ensino Fundamental e Ensino 

Médio 

-0,62 11,55 13,58 1,00 

Ensino Fundamental e 

Graduação/Pós-Graduação 

-0,66 11,55 14,50 1,00 

Ensino Médio e 

Graduação/Pós-Graduação 

-0,21 13,58 14,50 1,00 

Eficiência do  Ensino Fundamental e  -0,52 12,55 14,25 1,00 

sono Ensino Médio     

 Ensino Fundamental e 

Graduação/Pós-Graduação 

0,52 12,55 10,25 1,00 

 Ensino Médio e 

Graduação/Pós-Graduação  

0,94 14,25 10,25 1,00 

Nota: WASO e duração do sono são calculados em minutos, enquanto a porcentagem de sono e a eficiência do 

sono são calculados em porcentagem.  

Legenda: WASO: wake after sleep onset; Wi e Wj: somas dos postos nos tratamentos i e j, respectivamente; 

Pbonf: p de Bonferroni. 

Fonte: A autora, 2023. 

 

 



 
89 

Contrariamente a estes resultados, Keilty et al. (2018) mostrou que os cuidadores de 

crianças dependentes de tecnologias médicas que apresentavam níveis mais baixos de 

educação apresentavam maior fragmentação do sono. Outro estudo com cuidadores principais 

de crianças e adolescentes com paralisia cerebral complementa que o baixo grau 

socioeconômico por baixa escolaridade está relacionado com má qualidade de sono desses 

cuidadores (SILVA et al., 2022). 

 

 

4.5.5 Renda 

 

 

A estatística descritiva de sono segundo renda mostrou que familiares que possuíam 

renda > R$ 2.800,00 apresentaram menor duração do sono (Md = 156,15; IIQ = 84,62), 

quando comparados com familiares com outras rendas (Tabela 47). 

 

Tabela 49 – Padrão de sono de familiares de crianças e adolescentes com condições crônicas, 

segundo renda. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023 

 Renda 

(R$) 

n Md IIQ Amp Mín Máx Média ± DP 

Duração do 

sono 

0-700 5 228,76 137,08 184,24 113,32 297,56 215,71/81,81 

701-1.400 7 227,75 30,26 92,14 173,36 265,50 221,40/30,80 

1.401-2.800 8 223,68 73,15 170,54 170,60 341,14 238,34/59,11 

>2.800 3 156,15 84,62 169,24 120,26 289,50 188,63/89,17 

Não soube, não quis 

responder 

2 331,69 52,52 105,05 279,17 384,22 331,69/74,28 

Nota: Duração do sono é calculada em minutos.  

Legenda: Md: mediana; IIQ: intervalo interquartil; Amp: amplitude; Mín: mínimo; Máx: máximo; DP: desvio-

padrão.  

Fonte: A autora, 2023. 

 

A análise de variância por Kruskal-Wallis de sono segundo renda não indicou violação 

da hipótese nula (Tabela 48). 
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Tabela 50 – Resultados do teste de Kruskal-Wallis para renda. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 

2023 

 Fator Estatística (H) Df Valor de p 

WASO Renda 1,87 4 0,75 

Duração do sono Renda 4,12 4 0,39 

Porcentagem de 

sono 

Renda 3,03 4 0,55 

Eficiência do sono Renda 1,82 4 0,76 

Nota: Df: graus de liberdade; WASO: wake after sleep onset. 

Fonte: A autora, 2023. 

 

Isso pode ser confirmado com o post-hoc do teste de Dunn (Tabela 49), cujos valores de 

p de Bonferroni > 0,05. 

 

Tabela 51 – Post-hoc do teste de Dunn das comparações entre rendas. Rio de Janeiro (RJ), 

Brasil, 2023 (continua) 

 Comparações (R$) 

 

Z Wi Wj Pbonf 

WASO 

 

0-700 e 701-1.400 -0,25 13,20 14,28 1,00 

0-700 e 1.401-2.800 0,70 13,20 10,25 1,00 

0-700 e >2.800 -0,45 13,20 15,66 1,00 

0-700 e não soube, não quis 

responder 

-0,29 13,20 15,00 1,00 

701-1.400 e 1.401-2.800 1,06 14,28 10,25 1,00 

701-1.400 e >2.800 -0,27 14,28 15,66 1,00 

701-1.400 e não soube, não 

quis responder 

-0,12 14,28 15,00 1,00 

1.401-2.800 e >2.800 -1,08 10,25 15,66 1,00 

1.401-2.800 e não soube, 

não quis responder 

-0,81 10,25 15,00 1,00 

>2.800 e não soube, não quis 

responder 

0,09 15,66 15,00 1,00 
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Duração do 

sono 

0-700 e 701-1.400 -0,03 12,00 12,14 1,00 

 Comparações (R$) Z Wi Wj Pbonf 

 0-700 e 1.401-2.800 -0,38 12,00 13,62 1,00 

 0-700 e >2,800 0,55 12,00 9,00 1,00 

 0-700 e não soube, não quis 

responder 

-1,62 12,00 22,00 1,00 

 701-1.400 e 1.401-2.800 -0,38 12,14 13,62 1,00 

 701-1.400 e >2.800 0,61 12,14 9,00 1,00 

 701-1.400 e não soube, não 

quis responder 

-1,67 12,14 22,00 0,94 

 1.401-2.800 e >2.800 0,92 13,62 9,00 1,00 

 1.401-2.800 e não soube, 

não quis responder 

-1,43 13,62 22,00 1,00 

 >2.800 e não soube, não quis 

responder 

-1,93 9,00 22,00 0,53 

Porcentagem de 

sono 

 

0-700 e 701-1.400 0,51 13,80 11,57 1,00 

 0-700 e 1.401-2.800 -0,19 13,80 14,62 1,00 

 0-700 e >2.800 1,14 13,80 7,66 1,00 

 0-700 e não soube, não quis 

responder 

-0,60 13,80 17,50 1.00 

 701-1.400 e 1.401-2.800 -0,80 11,57 14,62 1,00 

 701-1.400 e >2.800 0,76 11,57 7,66 1,00 

 701-1.400 e não soube, não 

quis responder 

-1,00 11,57 17,50 1,00 

 1.401-2.800 e >2.800 1,39 14,62 7,66 1,00 

 1.401-2.800 e não soube, 

não quis responder 

-0,49 14,62 17,50 1,00 

 >2.800 e não soube, não quis 

responder 

-1,46 7,66 17,50 1,00 

Eficiência do 0-700 e 701-1.400 0,33 13,00 11,57 1,00 
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sono 

 0-700 e 1.401-2.800 -0,50 13,00 15,12 1,00 

 

Tabela 52 – Post-hoc do teste de Dunn das comparações entre rendas. Rio de Janeiro (RJ), 

Brasil, 2023 (conclusão) 

 Comparações (R$) Z Wi Wj Pbonf 

Eficiência do 

sono 

0-700 e >2.800 0,68 13,00 9,33 1,00 

 0-700 e não soube, não 

quis responder 

-0,32 13,00 15,00 1,00 

 701-1.400 e 1.401-2.800 -0,93 11,57 15,12 1,00 

 701-1.400 e >2.800 0,44 11,57 9,33 1,00 

 701-1.400 e não soube, 

não quis responder 

-0,58 11,57 15,00 1,00 

 1.401-2.800 e >2.800 1,16 15,12 9,33 1,00 

 1.401-2.800 e não soube, 

não quis responder 

0,02 15,12 15,00 1,00 

 >2.800 e não soube, não 

quis responder 

-0,84 9,3 15,00 1,00 

Nota: WASO e duração do sono são calculados em minutos, enquanto a porcentagem de sono e a eficiência do 

sono são calculados em porcentagem.  

Legenda: Wi e Wj: somas dos postos nos tratamentos i e j, respectivamente; Pbonf: p de Bonferroni; WASO: 

wake after sleep onset. 

Fonte: A autora, 2023. 

 

 

Diferentemente destes achados descritivos, a literatura encontrou associações positivas 

entre renda e sono: quanto mais alta a renda, melhor a qualidade do sono do cuidador 

(DURÁN-PACHECO et al., 2023) ou quanto mais baixa a renda familiar, maior a 

fragmentação do sono dos cuidadores de crianças e adolescentes com condições crônicas 

(KEILTY et al., 2018; SILVA et al., 2022). 

 

 

4.5.6 Ocupação 
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A estatística descritiva do sono segundo ocupação mostrou que os familiares 

autônomos apresentaram menor duração do sono (Md = 156,15; IIQ = 84,62) quando 

comparados às outras ocupações (Tabela 50). 

Tabela 53 – Duração do sono de familiares de crianças e adolescentes com condições 

crônicas, segundo ocupação. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023  

 Ocupação n Mediana IIQ Amp Mín Máx Média ± DP 

Duração 

do sono 

Empregado 4 302,90 108,40 204,22 180,00 384,22 292,50 ± 

89,83 

Desempregado 15 227,75 71,61 183,57 113,32 296,89 219,40 ± 

52,63 

 Estudante 3 228,76 43,19 86,39 211,17 297,56 245,83 ± 

45,65 

 Autônomo 3 156,15 84,62 169,24 120,26 289,50 188,63 ± 

89,17 

Nota: Md: mediana; IIQ: intervalo interquartil; Amp: amplitude; Mín: mínimo; Máx: máximo; DP: desvio-

padrão.  

Fonte: A autora, 2023. 

 

A análise de variância por Kruskal-Wallis de sono, segundo ocupação não indicou 

violação da hipótese nula (Tabela 51). 

 

Tabela 54 – Resultados do teste de Kruskal-Wallis para ocupação. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 

2023 

 Fator Estatística (H) Df Valor de p 

WASO Ocupação 2,34 3 0,50 

Duração do sono Ocupação 3,53 3 0,31 

Porcentagem de 

sono 

Ocupação 4,80 3 0,18 

Eficiência do sono Ocupação 3,00 3 0,39 

Nota: WASO e duração do sono são calculados em minutos, enquanto a porcentagem de sono e a eficiência do 

sono são calculados em porcentagem.  

Legenda: Df: graus de liberdade.  

Fonte: A autora, 2023. 

 

Isso pode ser confirmado com o post-hoc do teste de Dunn (Tabela 52), cujos valores 

de p de Bonferroni > 0,05. 
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Tabela 55 – Post-hoc do teste de Dunn das comparações entre ocupações. Rio de Janeiro (RJ), 

Brasil, 2023 

 Comparações Z Wi Wj Pbonf 

WASO 

 

Empregado e desempregado -0,29 12,50 13,73 1,00 

Empregado e estudante 0,91 12,50 7,33 1,00 

Empregado e autônomo -0,56 12,50 15,66 1,00 

Desempregado e estudante 1,37 13,73 7,33 1,00 

Desempregado e autônomo -0,41 13,73 15,66 1,00 

Estudante e autônomo -1,38 7,33 15,66 0,99 

Duração do 

sono 

 

Empregado e desempregado 1,52 18,25 11,93 0,76 

Empregado e estudante 0,51 18,25 15,33 1,00 

Empregado e autônomo 1,64 18,25 9,00 0,59 

Desempregado e estudante -0,73 11,93 15,33 1,00 

Desempregado e autônomo 0,63 11,93 9,00 1,00 

Estudante e autônomo 1,05 15,33 9,00 1,00 

Porcentagem de 

sono 

 

Empregado e desempregado 1,42 17,75 11,86 0,93 

Empregado e estudante 0,01 17,75 17,66 1,00 

Empregado e autônomo 1,79 17,75 7,66 0,43 

Desempregado e estudante -1,24 11,86 17,66 1,00 

Desempregado e autônomo 0,90 11,86 7,66 1,00 

Estudante e autônomo 1,66 17,66 7,66 0,57 

Eficiência do 

sono 

Empregado e desempregado 1,10 16,50 11,93 1,00 

Empregado e estudante -0,14 16,50 17,33 1,00 

Empregado e autônomo 1,27 16,50 9,33 1,00 

Desempregado e estudante -1,16 11,93 17,33 1,00 

Desempregado e autônomo 0,55 11,93 9,33 1,00 

Estudante e autônomo 1,33 17,33 9,33 1,00 
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Nota: WASO e duração do sono são calculados em minutos, enquanto a porcentagem de sono e a eficiência do 

sono são calculados em porcentagem. Wi e Wj: somas dos postos nos tratamentos i e j, respectivamente; 

Pbonf: p de Bonferroni  

Fonte: A autora, 2023. 

Até o momento, nenhum estudo que correlaciona sono de familiares de 

crianças/adolescentes com condições crônicas e ocupação foi encontrado na literatura, 

demonstrado uma lacuna importante de estudos sobre a temática, que precisa ser investigada 

em estudos futuros. 

Nestes achados, os familiares autônomos apresentaram menor duração do sono. Tal 

resultado pode estar atrelado à maior preocupação quanto à falta de previsibilidade de renda 

mensal.  

 

 

4.5.7 Local de internação 

 

 

A estatística descritiva de sono segundo local evidenciou que os familiares do instituto 

federal apresentaram menor duração do sono (Md = 208,63; IIQ = 63,66) do que os familiares 

do hospital estadual (Md = 289,50; IIQ = 18,39) (Tabela 53). 

 

Tabela 56 – Duração do sono de familiares de crianças e adolescentes com condições 

crônicas, segundo local. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023 

 Local n Med IIQ Amp Mín Máx Média ± DP 

Duração do 

sono 

Federal 16 208,63 63,66 152,18 113,32 265,50 198,68 ± 47,31 

Estadual  9 289,50 18,39 204,22 180,00 384,22 287,27 ± 58,60 

WASO Federal 16 46,86 34,65 75,64 23,56 99,20 52,95 ± 23,33 

Estadual 9 43,89 32,80 59,58 11,20 70,78 43,08 ± 20,08 

Eficiência  

do sono 

Federal 16 86,28 8,77 18,24 74,06 92,30 84,91 ± 5,65 

Estadual  9 90,83 6,07 12,03 83,56 95,59 90,26 ± 3,91 

% do sono Federal 16 73,80 10,94 36,73 50,53 87,26 71,44 ± 10,60 

Estadual  9 77,85 8,14 29,07 62,67 91,74 76,99 ± 8,22 

Fonte: elaborada pela autora. 

Nota – Duração do sono é calculada em minutos, enquanto a eficiência do sono é calculada em porcentagem.  

Md: mediana; IIQ: intervalo interquartil; Amp: amplitude; Mín: mínimo; Máx: máximo; DP: desvio-

padrão; WASO: wake after sleep onset. 

 



 
96 

A análise de variância por Mann-Whitney de sono segundo local de internação indicou 

violação da hipótese nula nos domínios Duração do sono e Eficiência do sono (p < 0,05) 

(Tabela 54). 

 

Tabela 57 – Resultados do teste de Mann-Whitney para variáveis de sono de familiares de 

crianças e adolescentes com condições crônicas, segundo local. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 

2023  

 Local 

 Estatística (W) Rank-biserial VS-MPR Valor de p 

WASO 89,00 0,23 1,00 0,35 

Duração do sono 14,00 -0,80 101,79 < 0,001* 

Porcentagem de sono 50,00 -0,30 1,09 0,22 

Eficiência do sono 31,00 -0,56 4,77 0,02* 

Fonte: elaborada pela autora. 

Nota – WASO e duração do sono são calculados em minutos, enquanto a porcentagem de sono e a eficiência do 

sono são calculados em porcentagem.  

*p< 0,05.  

VS-MPR: Vovk-Sellke maximum p-ratio; WASO: wake after sleep onset. 

 

Como o instituto federal onde foi realizado a coleta de dados é uma instituição com 

crianças e adolescentes com condições crônicas mais complexas e maior demanda de 

cuidados, pode haver maior demanda de cuidados noturnos, que comprometem a duração do 

sono de familiares que os acompanhavam. 

As condições crônicas complexas levam a limitações funcionais, incapacitando o 

indivíduo de exercer funções corporais básicas, na maioria das vezes exigindo assistência 

tecnológica e necessitando de auxílio para comer, beber, respirar, andar, entre outras funções 

(COHEN et al., 2011). 

Quando uma condição crônica surge, ela transforma a vida da criança e de sua família, 

demandando muitas readaptações diante dessa nova situação nos campos familiar, 

profissional e social. Além disso, os cuidados não são prestados apenas durante o dia e podem 

exigir uma quantidade significativa de cuidados durante a noite (SALVADOR et al., 2015), 

tornando comuns os problemas no padrão de sono das crianças, dos adolescentes e de seus 

familiares (ANDRADE et al., 2018). 
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4.5.8 Procedência 

 

 

A estatística descritiva de sono segundo procedência não apresenta resultados muito 

discrepantes entre os grupos (Tabela 55). 

 

Tabela 58 – Variáveis do sono de familiares de crianças e adolescentes com condições 

crônicas, segundo procedência. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023 

 Procedência n Md IIQ Amp Mín Máx Média ± DP 

WASO 

 

Próximo (até 

100 km) 

22 45,84 33,32 72,80 11,20 84,00 48,16 ± 

20,91 

Intermediário 

(100 a 500 

km) 

3 38,86 30,92 61,84 37,36 99,20 58,47 ± 

35,27 

Duração do 

sono 

Próximo (até 

100 km) 

22 228,88 102,84 270,90 113,32 384,22 234,28 ± 

68,96 

Intermediário 

(100 a 500 

km) 

3 211,17 43,36 86,72 156,15 242,87 203,39 ± 

43,87 

Sono, % 

 

Próximo (até 

100 km) 

22 74,10 9,82 41,21 50,53 91,74 73,45 ± 

10,10 

Intermediário 

(100 a 500 

km) 

3 75,73 11,19 22,38 60,96 83,34 73,34 ± 

11,37 

Eficiência do 

sono 

Próximo (até 

100 km) 

22 88,49 7,94 19,98 75,61 95,59 87,32 ± 5,30 

Intermediário 

(100 a 500 

km) 

3 86,55 7,61 15,23 74,06 89,29 83,30 ± 8,11 

Fonte: elaborada pela autora. 

Nota – WASO e duração do sono são calculados em minutos, enquanto a porcentagem de sono e a eficiência do 

sono são calculados em porcentagem.  

Md: mediana; IIQ: intervalo interquartil; Amp: amplitude; Mín: mínimo; Máx: máximo; DP: desvio-

padrão; WASO: wake after sleep onset. 

 

A análise de variância por Mann-Whitney de sono segundo procedência não indicou 

violação da hipótese nula (p > 0,05) (Tabela 56). 
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Tabela 59 – Resultados do teste de Mann-Whitney para variáveis de sono de familiares de 

crianças e adolescentes com condições crônicas, segundo procedência. Rio de Janeiro (RJ), 

Brasil, 2023 

 Estatística (W) Rank-biserial VS-MPR Valor de p 

WASO 29,00 -0,12 1,00 0,78 

Duração do sono 42,00 0,27 1,00 0,49 

Sono, % 31,00 -0,06 1,00 0,90 

Eficiência do sono 45,00 0,36 1,001 0,35 

Fonte: elaborada pela autora. 

Nota – WASO e duração do sono são calculados em minutos, enquanto a porcentagem de sono e a eficiência do 

sono são calculados em porcentagem.  

VS-MPR: Vovk-Sellke maximum p-ratio; WASO: wake after sleep onset. 

 

Não foram encontradas diferenças relevantes no padrão de sono dos familiares que 

viviam próximos ou mais distantes do local de internação. Como todos os familiares estavam 

hospitalizados, pode se acreditar que as necessidades de cuidado da criança tenham maior 

impacto sobre o sono do que o local de procedência deles. 

Estudo com cuidadores de crianças e adolescentes com paralisia cerebral demonstrou 

que a doença crônica pode impactar diretamente no sono do paciente e também indiretamente 

no sono do familiar que presta os cuidados noturnos. Cuidar de um familiar com condição 

crônica não requer apenas cuidados diurnos, podendo exigir uma quantidade significativa de 

trabalho durante a noite e resultando em interrupção e privação parcial crônica do sono 

(SILVA et al., 2022). 

 

 

4.5.9 Diagnóstico da criança ou adolescente 

 

 

A estatística descritiva de sono segundo diagnóstico da criança e adolescente indica 

que familiares de crianças com doenças genéticas têm menores duração (Md = 191,78; IIQ = 

48,96) e porcentagem do sono (Md = 68,74; IIQ = 12,07) do que familiares de crianças com 

outros grupos de condições crônicas (Tabela 57). 
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Tabela 60 – Grupo descritivo de variáveis do sono de familiares de crianças e adolescentes 

com condições crônicas, segundo diagnóstico. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023 

 Diagnóstico n Mediana IIQ Amp Mín Máx Média ± DP 

Duração 

do sono 

Malformação 

congênita 

3 2227,75 40,95 81,90 206,10 288,00 240,61 ± 42,43 

Doença 

neurológica 

4 228,88 30,83 122,61 120,26 242,87 205,22 ± 57,02 

Doença 

genética 

9 191,78 48,96 152,18 113,32 265,50 196,23 ± 49,91 

Outros 9 289,50 61,36 233,30 150,92 384,22 272,84 ± 73,65 

Sono, % Malformação 

congênita 

3 77,85 1,79 3,59 76,84 80,43 78,37 ± 1,85 

Doença 

neurológica 

4 78,54 13,34 24,59 62,67 87,26 76,75 ± 10,97 

Doença 

genética 

9 68,74 12,07 32,37 50,53 82,90 65,92 ± 10,55 

Outros 9 76,48 6,55 21,33 70,41 91,74 77,84 ± 6,57 
Fonte: elaborada pela autora. 

Nota – Md: mediana; IIQ: intervalo interquartil; Amp: amplitude; Mín: mínimo; Máx: máximo; DP: desvio-

padrão. 

 

A análise de variância por Kruskal-Wallis de sono segundo diagnóstico da criança 

inicialmente indicou violação da hipótese nula (Tabela 58). 

 

Tabela 61 – Resultados do teste de Kruskal-Wallis para os diagnósticos das crianças e dos 

adolescentes do estudo. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023 

 Fator Estatística (H) Df Valor de p 

WASO Diagnóstico 1,59 3 0,66 

Duração do sono Diagnóstico 6,67 3 0,08 

Sono, % Diagnóstico 8,17 3 0,04* 

Eficiência do sono Diagnóstico 4,40 3 0,22 

Fonte: elaborada pela autora. 

Nota – WASO e duração do sono são calculados em minutos, enquanto a porcentagem de sono e a eficiência do 

sono são calculados em porcentagem.  

*p< 0,05.  

Df: graus de liberdade;WASO: wake after sleep onset. 
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Após aplicação com o post-hoc do teste de Dunn (Tabela 59), a violação da hipótese 

nula não se manteve, cujos valores de p de Bonferroni > 0,05. 

 

Tabela 62 – Post-hoc do teste de Dunn das comparações entre diagnósticos. Rio de Janeiro 

(RJ), Brasil, 2023 (continua) 

 Comparações Z Wi Wj Pbonf 

WASO 

 

Malformação congênita e 

doença neurológica 

0,57 15,00 11,75 1,00 

Malformação congênita e 

doença genética 

0,02 15,00 14,88 1,00 

Malformação congênita e 

outras 

0,81 15,00 11,00 1,00 

Doença neurológica e doença 

genética 

-0,71 11,75 14,88 1,00 

Doença neurológica e outras 0,17 11,75 11,00 1,00 

Doença genética e outras 1,12 14,88 11,00 1,00 

Duração do sono 

Malformação congênita e 

doença neurológica 

0,43 13,66 11,25 1,00 

Malformação congênita e 

doença genética 

0,97 13,66 8,88 1,00 

 
Malformação congênita e 

outras 

-0,81 13,66 17,66 1,00 

 
Doença neurológica e doença 

genética 

0,53 11,25 8,88 1,00 

 Doença neurológica e outras -1,45 11,25 17,66 0,88 

 Doença genética e outros -2,53 8,88 17,66 0,06 

Sono, % 

 

Malformação congênita e 

doença neurológica 

0,34 17,66 15,75 1,00 

 
Malformação congênita e 

doença genética 

2,08 17,66 7,44 0,22 

 
Malformação congênita e 

outras 

0,38 17,66 15,77 1,00 

 
Doença neurológica e doença 

genética 

1,87 15,75 7,44 0,36 
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Tabela 63 – Post-hoc do teste de Dunn das comparações entre diagnósticos. Rio de Janeiro 

(RJ), Brasil, 2023 (conclusão) 

 Comparações Z Wi Wj Pbonf 

 Doença neurológica e outras -0,006 15,75 15,77 1,00 

 Doença genética e outros -2,40 7,44 15,77 0,09 

Eficiência do 

sono 

Malformação congênita e 

doença neurológica 

0,26 13,00 11,50 1,00 

 
Malformação congênita e 

doença genética 

0,65 13,00 9,77 1,00 

 Malformação congênita e 

outras 

-0,79 13,00 16,88 1,00 

 Doença neurológica e doença 

genética 

0,38 11,50 9,77 1,00 

 Doença neurológica e outras -1,21 11,50 16,88 1,00 

 Doença genética e outros -2,05 9,77 16,88 0,24 

Fonte: elaborada pela autora. 

Nota – WASO e duração do sono são calculados em minutos, enquanto a porcentagem de sono e a eficiência do 

sono são calculados em porcentagem.  

Wi e Wj: somas dos postos nos tratamentos i e j, respectivamente; Pbonf: p de Bonferroni. 

 

Na literatura, não foram encontrados estudos que correlacionam o sono de familiares 

de crianças e adolescentes com o diagnóstico de doença genética, mas, para complementar 

este resultado, um estudo com doenças raras genéticas observou que a rotina do cuidador era 

intensa e, ao medi-la em tempo consumido, verificou-se que a maioria (72%) dos cuidadores 

dedica mais de 13 horas diárias a criança. Parcela importante (57%) informou que 

disponibiliza de 18 a 24 horas diárias de sua rotina aos cuidados da criança ou do adolescente 

(PINTO et al., 2019), sugerindo um comprometimento do padrão do sono.  

Feeley et al. (2014) complementam que a qualidade do sono de familiares 

acompanhantes de crianças e adolescentes com condições crônicas sempre estará 

comprometida durante a hospitalização, independentemente do diagnóstico da criança ou do 

adolescente e, principalmente, nos momentos agudos da doença. 
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4.5.10 Idade da criança 

 

 

A estatística descritiva de sono, segundo idade da criança, apresenta maior Md de 

WASO em familiares de crianças entre 1 a 3 anos (Todller) (Md = 64,94; IIQ = 27,99) e 

menor duração do sono em familiares de crianças entre 1 a 11 meses (lactentes) (Md = 

120,26; IIQ = 0,00) em comparação com outras idades, indicando maiores problemas com 

sono em familiares de crianças de 1 mês a 3 anos (Tabela 60). 

 

Tabela 64 – Grupo descritivo de variáveis do sono de familiares de crianças e adolescentes 

participantes da pesquisa, segundo idade da criança. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023  

 Idade da criança n Md IIQ Amp Mín Máx Média ± DP 

WASO Lactante (1-11 

meses) 

1 56,67 0,00 0,00 56,67 56,67 56,67 ± n 

Todller (1-3 anos) 4 64,94 27,99 75,64 23,56 99,20 63,16 ± 

31,34 

 Pré-escolar (3-5 

anose 11 meses) 

2 49,54 23,66 47,32 25,88 73,20 49,54 ± 

33,46 

 Mesoinfância (6-

12 anos) 

7 46,36 34,44 55,00 29,00 84,00 54,38 ± 

22,39 

 Adolescente (13-

18 anos) 

11 41,78 16,43 59,58 11,20 70,78 40,54 ± 

17,42 

Duração 

do sono 

Lactante (1-11 

meses) 

1 120,26 0,00 0,00 120,26 120,26 120,26 ± n 

 Todller (1-3 anos) 4 192,45 75,77 85,28 150,92 236,20 193,00 ± 

45,73 

 Pré-escolar (3-5 

anos e 11 meses) 

2 228,64 36,86 73,72 191,78 265,50 228,64 ± 

52,12 

 Mesoinfância (6-

12 anos) 

7 242,87 79,65 176,18 113,32 289,50 224,86 ± 

63,66 

 Adolescente (13-

18 anos) 

11 229,00 84,39 213,62 170,60 384,22 258,25 ± 

68,16 

Fonte: elaborada pela autora. 



 
103 

Nota – Md: mediana; IIQ: intervalo interquartil; Amp: amplitude; Mín: mínimo; Máx: máximo; DP: desvio-

padrão; WASO: wake after sleep onset; 

 

Porém, a análise de variância por Kruskal-Wallis de Sono segundo idade da criança 

não indicou violação da hipótese nula (Tabela 61). 

 

Tabela 65 – Resultados do teste de Kruskal-Wallis da sobrecarga em relação à idade das 

crianças e dos adolescentes do estudo. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023  

 Fator Estatística (H) Df Valor de p 

WASO Idade 2,57 3 0,46 

Duração do sono Idade 2,85 3 0,41 

Sono, % Idade 1,51 3 0,67 

Eficiência do sono Idade 4,90 3 0,17 

Fonte: elaborada pela autora. 

Nota – WASO e duração do sono são calculados em minutos, enquanto a porcentagem de sono e a eficiência do 

sono são calculados em porcentagem.  

Df: graus de liberdade; WASO: wake after sleep onset. 

 

Isso pode ser confirmado com o post-hoc do teste de Dunn (Tabela 62), cujos valores 

de p de Bonferroni > 0,05. 

 

Tabela 66 – Post-hoc do teste de Dunn das variáveis do sono e das comparações entre idade 

das crianças e dos adolescentes do estudo. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023 (continua) 

 Comparações Z Wi Wj Pbonf 

WASO 

 

Todller (1-3 anos) e pré-escolar (3-5 anos e 

11 meses) 

0,44 15,75 13,00 1,00 

Todller (1-3 anos) e mesoinfância (6-12 

anos) 

0,33 15,75 14,28 1,00 

Todller (1-3 anos) e adolescente (13-18 anos) 1,37 15,75 10,09 1,00 

Pré-escolar (3-5 anos e 11 meses) e 

mesoinfância (6-12 anos) 

-

0,22 

13,00 14,28 1,00 

 Pré-escolar (3-5 anos e 11 meses) e 

adolescente (13-18 anos) 

0,53 13,00 10,09 1,00 
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Tabela 67 – Post-hoc do teste de Dunn das variáveis do sono e das comparações entre idade 

das crianças e dos adolescentes do estudo. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023 (continua) 

 Comparações Z Wi Wj Pbonf 

 Mesoinfância (6-12 anos) e adolescente 

(13-18 anos) 

1,22 14,28 10,09 1,00 

Duração do 

sono 

 

Todller (1-3 anos) e pré-escolar (3-5 

anos e 11 meses) 

-0,69 7,75 12,00 1,00 

 Todller (1-3 anos) e mesoinfância (6-12 

anos) 

-0,95 7,75 12,00 1,00 

 Todller (1-3 anos) e adolescente (13-18 

anos) 

-1,66 7,75 14,63 0,57 

 Pré-escolar (3-5 anos e 11 meses) e 

mesoinfância (6-12 anos) 

0,00 12,00 12,00 1,00 

 Pré-escolar (3-5 anos e 11 meses) e 

adolescente (13-18 anos) 

-0,48 12,00 14,63 1,00 

 Mesoinfância (6-12 anos) e adolescente 

(13-18 anos) 

-0,77 12,00 14,63 1,00 

Sono, % 

 

Todller (1-3 anos) e pré-escolar (3-5 

anos e 11 meses) 

-0,16 12,50 13,50 1,00 

 Todller (1-3 anos) e mesoinfância (6-12 

anos) 

0,59 12,50 9,85 1,00 

 Todller (1-3 anos) e adolescente (13-18 

anos) 

-0,36 12,50 14,00 1,00 

 Pré-escolar (3-5 anos e 11 meses) e 

mesoinfância (6-12 anos) 

0,64 13,50 9,85 1,00 

 Pré-escolar (3-5 anos e 11 meses) e 

adolescente (13-18 anos) 

-0,09 13,50 14,00 1,00 

 Mesoinfância (6-12 anos) e adolescente 

(13-18 anos) 

-1,21 9,85 14,00 1,00 

Eficiência 

do sono 

Todller (1-3 anos) - pré-escolar (3-5 

anos e 11 meses) 

-1,06 7,50 14,00 1,00 

 Todller (1-3 anos) - mesoinfância (6-12 

anos) 

-0,59 7,50 10,14 1,00 

 Todller (1-3 anos) - adolescente (13-18 

anos) 

-1,94 7,50 15,54 0,30 
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Tabela 68 – Post-hoc do teste de Dunn das variáveis do sono e das comparações entre idade 

das crianças e dos adolescentes do estudo. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023 (conclusão) 

 Comparações Z Wi Wj Pbonf 

 Pré-escolar (3-5 anos e 

11 meses) - mesoinfância 

(6-12 anos) 

0,68 14,00 10,14 1,00 

 Pré-escolar (3-5 anos e 

11 meses) - adolescente 

(13-18 anos) 

-0,28 14,00 15,54 1,00 

 Mesoinfância (6-12 anos) 

- adolescente (13-18 

anos) 

-1,58 10,14 15,54 0,68 

 Pré-escolar (3-5 anos e 

11 meses) - mesoinfância 

(6-12 anos) 

0,68 14,00 10,14 1,00 

Fonte: elaborada pela autora. 

Nota – WASO e duração do sono são calculados em minutos, enquanto a porcentagem de sono e a eficiência do 

sono são calculados em porcentagem.  

Wi e Wj: somas dos postos nos tratamentos i e j, respectivamente; Pbonf: p de Bonferroni; WASO: 

wake after sleep onset. 

 

Contrariamente ao que sugerem os presentes dados, Byars et al. (2020) identificaram 

que, quanto à idade de seus filhos, pais de crianças pequenas com fibrose cística relatam 

queixas mínimas ou nenhuma de insônia, enquanto os pais de crianças nas faixas etárias mais 

velhas relataram ter dificuldades no início do sono e na manutenção do sono. Talvez estes 

resultados possam estar atrelados ao diagnóstico da criança, pois a fibrose cística é uma 

doença progressiva (ENDRUSCULO; DONADIO; PINTO, 2021). 

Em contrapartida, dois estudos (um realizado com cuidadores de crianças com 

diabetes mellitus tipo 1 e outro com transtorno do espectro autista) mostraram que o sono 

interrompido dos pais não se limitava apenas àqueles com filhos pequenos, mas em todas as 

faixas etárias (LOVELL; ELDER; WETHERELL, 2021; MACULAY et al., 2020).  

Isso faz refletir sobre a possibilidade de a alteração no padrão de sono estar mais 

relacionada ao próprio diagnóstico da criança ou ao momento de estabilidade ou à progressão 

da doença, do que à idade propriamente dita. 
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4.5.11 Momento do diagnóstico das crianças e dos adolescentes  

 

 

A estatística descritiva de sono segundo o momento do diagnóstico das crianças e dos 

adolescentes mostra menor duração do sono de familiares de crianças e adolescentes que 

foram diagnosticados durante a gestação ou ao nascimento (Md = 206,10; IIQ = 76,83) 

(Tabela 64). 

 

Tabela 69 – Variáveis do sono de familiares, segundo momento do diagnóstico das crianças e 

dos adolescentes com condições crônicas. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023 

 Momento do 

diagnóstico 

n Md IIQ Amp Mín Máx Média ± DP 

Duração 

do sono 

Gestação/nascimento 5 206,10 76,83 108,50 120,26 228,76 186,75 ± 48,79 

Antes de 1 ano 10 215,36 79,58 141,41 156,15 297,56 218,65 ± 47,01 

1 a 2 anos 4 283,58 52,51 183,57 113,32 296,89 244,34 ± 87,64 

> 2 anos 6 266,18 95,76 204,22 180,00 384,22 277,78 ± 75,68 

Fonte: elaborada pela autora. 

Nota – Md: mediana; IIQ: intervalo interquartil; Amp: amplitude; Mín: mínimo; Máx: máximo; DP: desvio-

padrão. 

 

Já a análise de variância por Kruskal-Wallis de sono segundo o momento do 

diagnóstico da criança e do adolescente não indicou violação da hipótese nula (Tabela 64). 

 

Tabela 70 – Resultados do teste de Kruskal-Wallis para o momento do diagnóstico das 

crianças e dos adolescentes com condições crônicas. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023 

(continua) 

 Fator Estatística (H) Df Valor de p 

WASO Momento do 

diagnóstico 

1,47 3 0,68 

Duração do sono Momento do 

diagnóstico 

5,85 3 0,19 
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Tabela 71 – Resultados do teste de Kruskal-Wallis para o momento do diagnóstico das 

crianças e dos adolescentes com condições crônicas. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023 

(conclusão) 

 Fator Estatística (H) Df Valor de p 

Sono, % Momento do 

diagnóstico 

4,8 3 0,18 

Eficiência do sono Momento do 

diagnóstico 

4,12 3 0,24 

Fonte: elaborada pela autora, 

Nota – WASO e duração do sono são calculados em minutos, enquanto a porcentagem de sono e a eficiência do 

sono são calculados em porcentagem.  

Df: graus de liberdade; WASO: wake after sleep onset. 

 

Isso pode ser confirmado com o post-hoc do teste de Dunn (Tabela 65), cujos valores 

de p de Bonferroni > 0,05. 

 

Tabela 72 – Post-hoc do teste de Dunn das comparações do momento do diagnóstico das 

crianças e dos adolescentes com condições crônicas. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023 

(continua) 

 Comparações Z Wi Wj Pbonf 

WASO 

 

Gestação/nascimento e Antes 

de 1 ano 

-0,34 13,20 14,660 1,00 

Gestação/nascimento e 1 a 2 

anos 

-0,01 13,20 13,25 1,00 

Gestação/nascimento e > 2 

anos 

0,71 13,20 10,00 1,00 

Antes de 1 ano e 1 a 2 anos 0,31 14,60 13,25 1,00 

Antes de 1 ano e > 2 anos 1,21 14,60 10,00 1,00 

1 a 2 anos e > 2 anos 0,68 13,25 10,00 1,00 

Duração do sono 

Gestação/nascimento e Antes 

de 1 ano 

-0,96 7,80 11,70 1,00 

Gestação/nascimento e 1 a 2 

anos 

-1,56 7,80 15,50 0,71 

Gestação/nascimento e > 2  -2,25 7,80 17,83 0,14 
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Tabela 73 – Post-hoc do teste de Dunn das comparações do momento do diagnóstico das 

crianças e dos adolescentes com condições crônicas. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023 

(conclusão) 

 Comparações Z Wi Wj Pbonf 

 anos     

 Gestação/nascimento e > 

2 anos 

-2,25 7,80 17,83 0,14 

 Antes de 1 ano e 1 a 2 

anos 

-0,87 11,70 15,50 1,00 

 Antes de 1 ano e > 2 anos -1,61 11,70 17,83 0,63 

 1 a 2 anos e > 2 anos -0,49 15,50 17,83 1,00 

 Gestação/nascimento e 

Antes de 1 ano 

1,78 16,60 9,40 0,44 

 Gestação/nascimento e 1 a 

2 anos 

0,83 16,60 12,50 1,00 

Sono, % 

 

Gestação/nascimento e > 

2 anos 

0,06 16,60 16,33 1,00 

 Antes de 1 ano e 1 a 2 

anos 

-0,71 9,40 12,50 1,00 

 Antes de 1 ano e > 2 anos -1,82 9,40 16,33 0,40 

 1 a 2 anos e > 2 anos -0,80 12,50 16,33 1,00 

 Gestação/nascimento - 

Antes de 1 ano 

0,27 11,60 10,50 1,00 

 Gestação/nascimento e 1 a 

2 anos 

-0,38 11,60 13,50 1,00 

Eficiência do sono Gestação/nascimento e > 

2 anos 

-1,43 11,60 18,00 0,90 

 Antes de 1 ano e 1 a 2 

anos 

-0,68 10,50 13,50 1,00 

 Antes de 1 ano e > 2 anos -1,97 10,50 18,00 0,29 

 1 a 2 anos e > 2 anos -0,94 13,50 18,00 1,00 

Fonte: elaborada pela autora. 

Nota – WASO e duração do sono são calculados em minutos, enquanto a porcentagem de sono e a eficiência do 

sono são calculados em porcentagem.  

Wi e Wj: somas dos postos nos tratamentos i e j, respectivamente; Pbonf: p de Bonferroni; WASO: 

wake after sleep onset. 
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Contribuindo com estes achados, estudo com cuidadores de crianças com leucemia 

linfoblástica aguda mostrou que os familiares que tiveram maior dificuldade para dormir 

foram os que relataram que seus filhos tiveram diagnóstico em idades mais jovens (DANIEL 

et al. 2017). Talvez o próprio tempo prolongado de convivência com a doença cause maior 

prejuízo o padrão do sono. 

Corroborando, Lopez e Stuhler (2008) complementam que o familiar que se dedica ao 

cuidado por tempo prolongado apresenta desgaste físico e mental, não se alimenta 

corretamente e vivência estresse para cuidar de seu ente querido, além de privação do sono. 

 

 

4.6 Correlação entre sono e sobrecarga 

 

 

Não foram encontradas diferenças significativas entre a correlação do sono e a 

sobrecarga (tabela 66). 

 

Tabela 74 – Correlação entre variáveis do sono e sobrecarga dos cuidadores de crianças e 

adolescentes com condições crônicas. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023 

Correlações Kendall’s Tau-b Valor de p Effect size 

Sobrecarga WASO 0,10 0,45 0,10 

Sobrecarga Duração do sono -0,22 0,12 -0,22 

Sobrecarga Sono, % -0,18 0,19 -0,19 

Sobrecarga Eficiência do sono -0,17 0,22 -0,17 

Fonte: elaborada pela autora. 

Nota – WASO: wake after sleep onset. 

 

Embora este estudo tenha identificado que o sono do cuidador de crianças e 

adolescentes com condições crônicas é prejudicado, que eles dormiam apenas uma Md de 3,8 

horas em cada intervalo de sono que tiveram e que 73% dos participantes apresentavam nível 
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de sobrecarga entre média a grave, quando correlacionados, sono e sobrecarga não 

apresentaram diferenças significativas. 

Em outros estudos que correlacionaram o sono e a sobrecarga de cuidadores de 

crianças e adolescentes com alguma condição crônica, a associação entre as variáveis foi 

encontrada.  

Silva, Ferreira e Valenciano (2019) identificaram correlação entre o sono e a 

sobrecarga de cuidadores de crianças com desordens no neurodesenvolvimento e 

demonstraram que esses fatores podem contribuir com aumento do estresse, interferência nas 

relações sociais, diminuição de energia, dores, diminuição da força vital, desempenho físico e 

menor tempo para atividade física, o que piora o estado de saúde dos cuidadores. No estudo 

de Lee et al. (2018), foi identificada má qualidade do sono relacionada a altos níveis de 

sobrecarga. Já no estudo de Feeley et al. (2014), os resultados mostraram que o sono dos 

cuidadores é clinicamente perturbado e a sobrecarga dos familiares apresentou escores baixos. 

Além disso, de acordo com Silva, Ferreira e Valenciano (2019), o tempo de sono 

menor que 7 horas por dia e o fato de não receberem ajuda de ninguém no cuidado com a 

criança estavam associados com a sobrecarga percebida pelos cuidadores primários.  

 

 

4.7 Contribuições para enfermagem pediátrica 

 

 

Entre as principais funções dos profissionais de saúde, em especial o enfermeiro, está 

a minimização ou a eliminação do sofrimento, sendo essencial considerar que há várias 

maneiras de vivenciá-lo e que cada indivíduo o faz singularmente. Assim, em pediatria, os 

familiares e as crianças precisam ser alvos de ações que os possibilitem vivenciar o processo 

do cuidado da maneira menos penosa e traumática possível (ANDRADE, 2017). 

O sono insuficiente e a sobrecarga de cuidados podem contribuir com aumento do 

estresse, interferência nas relações sociais, diminuição de energia, dores, diminuição da força 

vital, do desempenho físico e menor tempo para atividade física, levando os cuidadores à 

piora do estado de saúde (SILVA; FERREIRA; VALENCIANO, 2019). 

É de grande importância o enfermeiro conhecer os contextos em que esses familiares 

estão inseridos para realizar ações que possam intervir na melhoria de sua qualidade de vida e 

de saúde. Devem ser utilizadas estratégias para inserir redes de apoio no cuidado, incentivar 

atividades sociais, o que contribui com a redução do nível de estresse e a melhora física e 
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psíquica, e ajudar nos relacionamentos sociais. Esse contexto também mostra a importância 

da criação de ações governamentais e de políticas públicas voltadas para esses cuidadores, 

que, além de possibilitarem a melhora na saúde, também contribuiriam para redução de gastos 

públicos com problemas físicos e psicológicos que podem surgir por conta da sobrecarga do 

cuidado (SILVA; FERREIRA; VALENCIANO, 2019). 

O arsenal de conhecimentos do enfermeiro possibilita a integralização do cuidado 

voltado ao familiar (SAMPAIO; ANGELO, 2015). Assim, os cuidados de enfermagem têm 

grande potencial para trazer benefícios, tornando mais fácil a aceitação da doença, a adesão ao 

tratamento, o controle dos sintomas e complicações e o alcance de melhor qualidade de vida e 

apoio, diminuindo as dificuldades enfrentadas (MARIANO; CONDE, 2017). 

Portanto, a atuação no contexto dos transtornos do sono e da sobrecarga do cuidado 

deve fazer parte do campo de conhecimentos e condutas da enfermagem. O enfermeiro 

precisa se instrumentalizar para conhecer e utilizar instrumentos válidos e confiáveis para 

avaliação do sono e da sobrecarga e, a partir das demandas identificadas, realizar um 

planejamento individualizado para esses familiares de crianças com condições crônicas, a fim 

de melhorar sua qualidade de vida e minimizar as consequências das diversas demandas de 

cuidado, físicas e emocionais. 

 

 

4.8 Limitações do estudo 

 

 

Considerando a significância do tema e ao identificar a escassez de estudos dessa 

natureza, salienta-se a importância deste estudo, mas se reconhecem suas limitações, que 

podem auxiliar na construção de caminhos para pesquisas futuras. 

Uma das limitações iniciais desta investigação foi a quantidade reduzida de 

participantes, especialmente nos dados de padrão de sono. Isso ocorre por alguns motivos: 

quantidade limitada de ActiGraphs, por ser um dispositivo importado e de alto custo, o que 

gerou restrições para adquirir um número grande de aparelhos e menor disponibilidade de 

dispositivos para serem utilizados ao mesmo tempo; e necessidade de permanecer no mínimo 

3 dias completos consecutivos em acompanhando hospitalar para utilizar o ActiGraph. A alta 

hospitalar e o revezamento de familiares no acompanhamento durante a hospitalização da 

criança ou do adolescente também dificultam a coleta. 
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O número limitado de participantes também pode influenciar os resultados dos testes 

estatísticos, o que faz olhar com cautela para os resultados encontrados e almejar estudos 

semelhantes, com maior número de participantes, para aprofundamento dos achados. 

Por fim, reconhece-se que incluir diferentes diagnósticos de condições crônicas 

aumenta a variedade de diferenças entre participantes, o que pode interferir nos escores de 

sobrecarga e qualidade sono, no entanto, realizar a pesquisa escolhendo apenas um 

diagnóstico limitaria ainda muito mais o número de participantes.  
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CONCLUSÃO 

 

 

Participaram deste estudo 52 familiares de crianças e adolescentes com condições 

crônicas, sendo a maioria do sexo feminino, mãe, com idade entre 18 e 61 anos, parda, 

solteira, desempregada, com escolaridade máxima o Ensino Médio e em acompanhamento de 

crianças com diagnóstico de condições crônicas genéticas. 

O primeiro objetivo da pesquisa foi identificar o padrão de sono em familiares 

acompanhantes de crianças e adolescentes com condições crônicas hospitalizados por meio do 

ActiGraph de pulso. Identificou-se que familiares de crianças e adolescentes com condições 

crônicas apresentam sono insuficiente durante internação hospitalar. Os dados sugerem que 

essa população possui duração do sono abaixo do recomendado, com menos de 4 horas de 

sono por dia, mantendo-se acordada por longos períodos após dormir e com percentual de 

sono < 80%.  

Com relação ao segundo objetivo, mensurar a sobrecarga dos familiares 

acompanhantes de crianças e adolescentes com condições crônicas hospitalizados, os 

resultados encontrados apontam para escores de sobrecarga de média a grave.  

Com relação ao terceiro objetivo, explorar fatores que podem afetar o sono e a 

sobrecarga do familiar de crianças e adolescentes com condições crônicas, percebeu-se pior 

sobrecarga em: sexo feminino, desempregados, diagnóstico de doença genética ou 

neurológica, descoberta durante a gestação/ nascimento ou antes de 1 ano de idade, familiares 

mais jovens e com menor escolaridade. Já os resultados que apresentaram diferenças 

estatísticas significativas na piora da sobrecarga foram estar internado no instituto federal e 

possuir renda entre R$ 701,00 a R$ 1.400,00 quando comparados aos familiares que não 

quisessem/ não souberam responder.  

Com relação ao sono, pior padrão de sono pode ser sugerido nos dados descritivos 

sobre cor da pele branca, em familiares com Ensino Fundamental, com renda maior que R$ 

2.800,00, autônomos, diagnóstico de doenças genéticas feito na gestação/ nascimento, idade 

da criança entre 1 mês e 3 anos. O único fator que apresentou diferença estatisticamente 

significativa foi estar internado no instituto federal. 

Por fim, respondendo ao quarto objetivo do estudo, não se encontrou correlação entre 

sobrecarga e padrão de sono de familiares acompanhantes de crianças e adolescentes com 

condições crônicas hospitalizados.  
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Cuidar de uma criança ou adolescente em condição crônica pode ser desgastante e 

comprometer toda rotina, o padrão de sono e a qualidade de vida dos familiares. Assim, 

importante atenção deve ser direcionada a esses sujeitos, uma vez que essas alterações podem 

levar a risco para sua saúde, além de consequente incapacidade de cuidar das crianças e dos 

adolescentes. 

Os presentes achados evidenciam a importância da inserção de estratégias de avaliação 

e planejamento de ações, para diminuição da sobrecarga e dos distúrbios do sono do familiar 

de crianças e adolescentes com condições crônicas.  

Assim, avaliar o padrão de sono e a sobrecarga de familiares de crianças e 

adolescentes com condições crônicas com métodos precisos e confiáveis, como o ActiGraph e 

a Zarit Burden Scale, pode subsidiar tomadas de decisões assistências de enfermagem, afim 

de reduzir os distúrbios do sono e a sobrecarga desses familiares, melhorando o cuidado por 

eles prestados e, consequentemente, sua qualidade de vida. 

É imprescindível que o enfermeiro reconheça e atue sobre os efeitos do sono 

interrompido e da sobrecarga do cuidado. Isso podem acarretar alterações significativas na 

qualidade de vida dos familiares, além de prejuízo no desempenho das atividades diárias e no 

cuidado oferecido às crianças e aos adolescentes com condições crônicas. Algumas estratégias 

para diminuição da sobrecarga do familiar podem ser incluídas no planejamento de cuidados 

de enfermagem, como incentivo à rede de apoio, capacitação do familiar cuidador, 

treinamento de diversos membros da família para divisão do cuidado da criança, planejamento 

de agrupamento de cuidados e incentivo ao autocuidado. Com relação ao padrão de sono no 

hospital, a enfermagem deve ser responsável por organizar os cuidados, a fim de minimizar 

interrupções do sono desnecessárias, por meio de agrupamento dos cuidados, promoção de 

um ambiente aconchegante, redução de ruídos, diminuição de iluminação excessiva e 

mantenção da temperatura adequada. 

Destaca-se a necessidade de novas pesquisas com maior número de sujeitos, 

multicêntricos, com um único diagnóstico de condições crônicas, que utilize o ActiGraph nas 

coletas para avaliar padrão de sono e que continuem investigando fatores que podem 

influenciar a sobrecarga e o padrão de sono. 

Por fim, o estudo pode contribuir para prática, orientando um melhor planejamento de 

cuidado ao familiar da criança e do adolescente com condição crônica durante a 

hospitalização. Além disso, poderá contribuir com o ensino, na difusão do conhecimento na 

Graduação e Pós-Graduação. Em relação à pesquisa, pode auxiliar na lacuna de conhecimento 

existente na área e no auxílio à sedimentação de conhecimentos na Linha de Pesquisa do 
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Programa de Pós-Graduação da Faculdade de Enfermagem da Uerj, Fundamentos Filosóficos, 

Teóricos e Tecnológicos do Cuidar em Saúde e Enfermagem.  
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APÊNDICE A – Características dos estudos do sono incluídos na revisão 

 

 

Quadro 4 - Características dos estudos do sono incluídos na revisão 

Ano País/ autor População estudada  Instrumento 

 

Resultados 

2021 CHINA 

ZHANG et 

al, 2021. 

308 cuidadores de crianças 

com epilepsia de 0 a 12 anos 

Índice de qualidade do sono de 

Pittsburgh e Escala de 

autoavaliação de depressão; Escala 

de autoavaliação de ansiedade  

49,0% dos cuidadores apresentaram má qualidade do sono. 

O estado de ansiedade dos cuidadores, a qualidade do sono, a 

dimensão do papel familiar, a dimensão da função geral da 

família e o número de co-cuidadores foram preditores do 

estado de depressão nos cuidadores 

2020 NOVA 

ZELÂNDIA 

MACAULA

Y et al., 

2019 

20 pais de 32 a 54 anos de 

Crianças e adolescentes com 

diabetes mellitus tipo 1 de 1 

a 17 anos 

Índice de Qualidade do Sono de 

Pittsburgh (PSQI) e sono habitual 

foi avaliado por meio de actigrafia 

de 7 dias.  

Os resultados mostraram que 9 em cada 10 mães e 4 em 

cada10 pais relataram sono de má qualidade com base nas 

pontuações do PSQI. Os dados da actigrafia mostraram que 3 

em 16 dos cuidadores tiveram uma duração média do sono 

com menos de 7 horas, A análise da actigrafia também 

indicou que 3 em cada 16 pais apresentam uma vigília média 

após o início do sono maior ou igual a 41 minutos, 2 em cada 

16 pais tiveram uma porcentagem média de sono de menor 

que 85%. Os dados mostraram baixa qualidade do sono entre 

os cuidadores. Os fatores que influenciam o sono materno e 

paterno foram semelhantes, mas, em geral, as mães 
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descreveram maior sobrecarga de cuidados noturnos e 

distúrbios do sono. 

2019 HOLANDA 

RENSEN et 

al., 2019 

202 mães e 150 pais de 

Crianças com câncer menor 

de 19 anos 

 Medical Outcomes Study (MOS) 

Sleep Scale e o Distress 

Thermometer for Parents (DT-P). 

Os resultados mostraram que 37% dos cuidadores 

apresentavam problemas no sono, incluindo sonolência 

diurna. Foi percebido também que os pais que relataram 

problemas de sono e angustia eram mais propensos a relatar 

problemas parentais, doença crônica, suporte social 

insuficiente, problemas de sono pré-existentes e ser mulher. 

2019 ISRAEL 

EDELSTEIN 

et al., 2019. 

150 mães de crianças com 

epilepsia com idade média de 

10 anos. 

Índice de Qualidade do Sono de 

Pittsburgh (PSQI) 

WHO Quality of Life-BREF 

(WHOQOL-BREF) (Qualidade de 

vida materna), Teste de Orientação 

de Vida (LOT) e Escala de 

Maestria Pearlin-Schooler. 

Identificado uma pior higiene do sono nessas mães  

2018 CANADÁ 

KEILTY et 

al., 2018 

42 cuidadores de crianças 

Dependente de Tecnologia 

médica (DTM) e 43 

Cuidadores de crianças 

saudáveis de 1 a 18 anos. 

Dados de actigrafia por 6 dias/7 

noites e 

Diário de sono 

Índice de Qualidade do Sono de 

Pittsburgh (PSQI) 

Os resultados da actigrafia mostraram que os cuidadores 

familiares de crianças com DMT apresentaram em média 40 

minutos a menos de sono por noite do que os cuidadores de 

crianças saudáveis, também foi observado que eles tiveram 

em média três vezes mais privação do sono com menos de 6 

horas de sono, apresentaram mais despertares noturnos e a 

maioria dormia entre o período de 09:00 às 21:00 horas. A 

qualidade do sono foi pior entre os cuidadores familiares de 
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DMT em comparação com o grupo controle no PSQI 

classificados como 'maus dormidores' 

2018 EUA 

ESTRELA et 

al., 2018. 

66 pais de Crianças com 

autismo ou transtorno 

invasivo do desenvolvimento 

ou síndrome de Asperger 

Idade média da criança de 

em média 5,11 

Diários avaliando o estresse dos 

pais, humor negativo e qualidade 

do sono por 6 dias consecutivos. 

Índice de Qualidade do Sono de 

Pittsburgh. 

Observou-se que 53% dos participantes apresentaram 

distúrbios do sono que duraram mais de 30 minutos (por 

exemplo, dificuldade em adormecer, permanecer dormindo 

ou despertar de manhã cedo) pelo menos uma vez durante o 

período diário, com 19,7% da amostra apresentando esses 

distúrbios em três ou mais noites ao longo do período, 

destacando os altos níveis de distúrbios do sono na amostra. 

Os indivíduos que, em média, relataram mais estressores 

parentais apresentaram pior humor após uma noite em que 

estavam mais insatisfeitos com seu sono 

2018 EUA  

DANIEL et 

al., 2018 

68 cuidadores de criança de 3 

a 12 anos com diagnóstico 

primário de LLA 

Questionário de Hábitos de Sono 

das Crianças; Índice de qualidade 

do sono de Pittsburgh e ao cuidador 

foram feitas duas perguntas 

adicionais: para avaliar com que 

frequência no último mês eles 

tiveram problemas para dormir 

devido a (1) estresse da saúde da 

criança e (2) atendimento às 

necessidades de saúde da criança. 

Mais da metade dos cuidadores (55,9%) relataram sono ruim 

clinicamente significativo. Deles, 47% relatam sono “um 

pouco pior” desde o diagnóstico do filho e 21% relatam sono 

“muito pior” desde o diagnóstico do filho, sugerindo que o 

diagnóstico de câncer da criança é o fator precipitante. 

- 26,5% dos cuidadores relatando uma média de < 6 horas de 

sono por noite no último mês. 

2017 TURQUIA.  Mães de pacientes com Questionário Internacional de Sono: A má qualidade do sono foi encontrada em 18 (78%) 
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VARDAR-

YAGLI et 

al., 2017. 

fibrose cística, 23 dos 

pacientes foram 

hospitalizados e 38 eram 

pacientes ambulatoriais e 37 

crianças saudáveis com 18 

anos ou menos. 

Atividade Física, Índice de 

Qualidade do Sono de Pittsburgh e 

Escala Hospitalar de Ansiedade e 

Depressão foram administrados às 

mães das crianças 

das mães de pacientes com FC hospitalizados, 10 (26,3%) 

mães de crianças com FC ambulatorial e 3 (8,1%) mães de 

crianças saudáveis. 

2016 EUA 

MELTEZER 

e  

BOOSTER,  

 

Cuidadores de crianças com 

assistência de ventilação 

(61), saudável (63), dermatite 

atópica (35), asma (27), 

dermatite atópica e asma (57) 

a idade média das crianças 

era de 8,7 anos 

Grupo 1: Responderam 

questionário em visita domiciliar. 

Índice de Gravidade da Insônia 

Grupo 2: Questionário durante os 2 

primeiros dias após internação. 

Qualidade do Sono de Pittsburgh 

(PSQI). 

Os cuidadores de crianças com doenças crônicas relataram 

pior qualidade do sono, mais sintomas de insônia e privação 

crônica parcial de sono, em comparação com famílias de 

crianças saudáveis. Também se observou que cuidadores de 

todos os grupos de doenças eram mais propensos a acordar 

devido ao estresse sobre a saúde da criança. Cuidadores de 

crianças com assistência ventilatória e Dermatite Atópica 

tiveram taxas mais altas de interrupções do sono devido ao 

cuidado, enquanto os cuidadores de Asma relataram mais 

interrupções do sono devido ao estresse sobre a saúde da 

criança. 

2016 BRASIL 

NOZOE et 

al., 2016 

 32 mães Crianças com 

distrofia muscular de 

Duchenne (DMD) e 32 mães 

de filhos sem qualquer 

doença. 

A média de idade dos filhos 

A avaliação da qualidade do sono 

foi feita por meio do Índice de 

Qualidade do Sono de Pittsburgh 

(PSQI). 

Os resultados revelam que os escores do questionário PSQI 

mostrou maior frequência de sono ruim no grupo mães 

cuidadoras (61,3%) quando comparado ao grupo controle 

(29%). Em relação aos cuidadores de crianças que usaram 

ventilação não invasiva (VNI), foi observado prejuízo no 

sono causado por ter que ligar o equipamento ou desligar o 
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das mães cuidadoras foi de 

em média 5,9 anos, enquanto 

as mães cuidadoras com boa 

qualidade de sono tinham 

filhos com idade média 5,8 

anos e as mães cuidadoras 

com pior qualidade de sono 

tinham filhos com idade 

média de 5,9 anos 

alarme. Foi observado que as mães cuidadoras que tiveram 

sono de má qualidade foram aquelas cujos filhos faziam 

pouco tempo de uso da VNI, já os filhos que faziam uso da 

VNI a bastante tempo as mães cuidadoras apresentavam 

melhor qualidade do sono. 

2014 BRASIL 

NOZOE et 

al, 2014 

20 mães cuidadoras de filhos 

com DMD e 20 mães 

cuidadoras de filhos sem 

qualquer doença 

neuromuscular ou crônica 

Índice de Qualidade do Sono de 

Pittsburgh e Female Sexual 

Function Index 

O PSQI demonstrou que essas mães cuidadoras apresentam 

aumento da latência do sono, redução da eficiência do sono, 

disfunção diurna e má qualidade do sono. 

2014 ALEMANH

A 

FEELEY et 

al, 2014 

61 cuidadores maternos de 

crianças com displasia 

broncopulmonar (DBP) com 

idade entre 4 meses e 3 anos 

Índice de Qualidade do Sono de 

Pittsburgh, escala de estresse 

percebido; escala de carga do 

cuidador de Montgomery-Borgatta 

revisada; WHO QOL-BREF; 

Escala de Depressão do Center for 

Epidemiological Studies 

Mães de crianças (quatro meses a três anos) com Displasia 

Broncopulmonar relataram dormir em média 5,8 horas por 

noite e levar em média 37,8 minutos para adormecer, 

indicando sono clinicamente perturbado, que foi associado a 

maiores sintomas depressivos e estresse. Nesta amostra de 

cuidadores maternos de crianças pequenas com DBP, o maior 

estresse foi fraco, mas significativamente correlacionado com 

o aumento da sobrecarga do cuidador e pior qualidade do 

sono, mas não a qualidade de vida. 
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2008 TURQUIA 

YILMAZ et 

al, 2008 

 

 

 

O estudo incluiu mães de 

crianças entre 2 e 9 anos, 62 

com asma, 21 crianças com 

fibrose cística e 35 crianças 

saudáveis. 

Pittsburgh Sleep Quality Index 

(PSQI) e   escala hospitalar de 

ansiedade e depressão (HADS) 

Escala de Sonolência de Epworth 

Foi demonstrado que a frequência de sono saudável nas mães 

do grupo FC e nas do grupo asma foi de 70% e 62,5%, 

respectivamente, enquanto as frequências de sono ruim foram 

de 30% e 35,4% nos dois grupos, respectivamente. Todas as 

mães do grupo controle tinham sono saudável e este foi 

significativamente diferente dos grupos FC e asma. 

- À medida que a qualidade subjetiva do sono se deteriorava, 

a ansiedade aumentava nas mães do grupo controle. Essas 

correlações indicam que, à medida que os parâmetros de 

qualidade do sono se deterioram, a ansiedade e a depressão 

aumentam nos grupos FC e asma. 
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APÊNDICE B – Características dos estudos de sobrecarga incluídos na revisão 

 

 

Quadro 5 - Características dos estudos de sobrecarga incluídos na revisão 

Ano Pais / autor População estudada Instrumento Resultados 

2022 Suíça. 

BÖSCH et 

al, 2022. 

50 pais de crianças de 

5 a 19 anos com um 

erro inato do 

metabolismo do tipo 

intoxicação não aguda. 

 

A sobrecarga do cuidador foi medida 

com a adaptação alemã da Escala de 

Impacto na Família (“Familien-

Belastungs-Fragebogen, FaBel”), que 

avalia a sobrecarga de cuidar de uma 

criança cronicamente doente ou 

deficiente usando 33 itens, avaliados em 

uma escala Likert de 4 pontos. 

A alta sobrecarga do cuidador e a percepção da gravidade 

da doença previram significativamente menor QrQoL auto-

relatada pelo paciente, enquanto o tipo de diagnóstico 

(agudo versus não-agudo) não. Sexo feminino previu 

HrQoL autorreferida significativamente mais baixa. A alta 

sobrecarga do cuidador foi o fator mediador entre a alta 

gravidade percebida da doença da criança e a menor 

qualidade de vida avaliada pelos pais. 

2022 Indonésia. 

HASHIM et 

al, 2022. 

230 cuidadores de 

crianças com doenças 

crônicas. 

Utilizou o questionário PedsQl Family 

Impact Module para identificar a 

sobrecarga do cuidador. 

Percebeu sobrecarga em 154 cuidadores (67%). No entanto, 

a idade e o sexo não estão significativamente associados à 

sobrecarga do cuidador. Em conclusão, os cuidadores 

percebem a sobrecarga de cuidar de crianças com doenças 

crônicas.  

2021 Turquia. 48 mães de crianças Sobrecarga do cuidador Zarit, Identificou que os cuidadores de crianças com apenas 
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MAVI et al., 

2021.  

com Paralisia Cerebral 

e Insuficiência 

Respiratória Crônica 

entre 0 e 18 anos. 

esgotamento de Maslach, depressão de 

Beck e questionários de Orientação para 

Enfrentamento de Problemas 

Experientes (COPE) 

traqueostomia experimentaram mais exaustão emocional e 

tensão mental do que as mães com ventilação mecânica 

invasiva e a deterioração em suas vidas privadas foi mais 

proeminente. Isso se apoia a correlação do aumento da 

carga de cuidado com o tempo limitado que as mães podem 

dedicar à vida privada. 

2021 Turquia. 

TURAL, E. 

B.  ÜNALD, 

N. B. 

TUNÇER, 

G.U, 2021. 

128 mães de crianças 

com doenças crônicas.  

 

Os dados foram coletados por meio do 

Formulário de Informação Abrangendo 

as Características Descritivas das Mães, 

da Zarit Burden Interview e da Escala de 

Satisfação com os Cuidados de Saúde 

PedsQL. 

Foi determinado que 45,3% das mães foram internadas pela 

última vez devido a alguma complicação relacionada à 

doença crônica de seu filho, e 53,1% delas permaneceram 

no hospital por 1-7 dias. No estudo, foi determinado que a 

pontuação média da escala de sobrecarga do cuidado de 

mães com nível superior foi menor e houve uma diferença 

estatisticamente significativa. Constatou-se que a 

pontuação média da Escala PedsQL de Satisfação com os 

Cuidados de Saúde das mães com filhos diagnosticados 

com epilepsia foi menor do que as mães de filhos com 

outros diagnósticos crônicos, e essa situação apresentou 

diferença estatisticamente significativa. Observou-se que 

houve relação significativa, negativa e fraca entre a 

sobrecarga de cuidar e o escore geral da escala de 

satisfação com a saúde. 
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2021 Turquia. 

UZUNER et 

al, 2021. 

 

 

 

34 pacientes (com 

idades entre 9 e 18 

anos) com Lúpus 

Eritematoso sistêmico 

(LES) de início na 

infância e seus 

cuidadores 

participaram deste 

estudo.  

Questionários e Zarit Burden Interview 

(ZBI) foram utilizados para avaliar a 

sobrecarga do cuidador e o estado 

psicológico de pais e crianças e 

adolescentes com e sem LES. 

 

Nenhuma diferença significativa foi encontrada entre os 

grupos de estudo e controle para sobrecarga do cuidador, 

ansiedade e depressão nos pais e estado psicológico nas 

crianças. A sobrecarga do cuidador foi positivamente 

correlacionada com a depressão dos pais, ansiedade e 

problemas comportamentais e de pares das crianças, e foi 

negativamente correlacionada com os comportamentos pró-

sociais das crianças. De acordo com análises de regressão, a 

depressão dos pais e o relacionamento com os colegas das 

crianças tiveram um efeito positivo nos escores de 

sobrecarga do cuidador. As pontuações médias do ZBI 

foram avaliadas entre os grupos. Embora tenha havido uma 

tendência de maior pontuação média de sobrecarga do 

cuidador no grupo LES, não houve diferença 

estatisticamente significativa entre os grupos de pacientes e 

controle. 

2020 Jordânea. 

AL QADIRE 

et al., 2020.  

264 pais de crianças 

com câncer menores 

de 18 anos. 

Zarit Burden Interview e a Hospital 

Anxiety and Depression Scale. 

Apresentando que os pais de crianças com câncer na 

Jordânia relatam altos níveis de carga, 75,4% 

experimentaram níveis leves a severos de carga, isso se 

relaciona à falta de apoio social, recursos financeiros 

limitados e envolvimento emocional com os filhos. Em 

relação às características das crianças, os esforços dos pais 
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para controlar a dor, náuseas e vômitos e estágios 

avançados de câncer previram um nível mais alto de carga. 

No entanto, cuidar de pacientes com câncer em estágio 

avançado e terminal aumentou o nível de sobrecarga dos 

cuidadores familiares. 

2020 Nigéria. 

ESEZOBOR.

, SOLARIN., 

OLAGUNJU

, 2020 

172 cuidadores de 

crianças e adolescentes 

com Síndrome 

Nefrótica menores de 

18 anos. 

Questionário de Saúde Geral de 12 itens 

(GHQ-12) e o Zarit Burden Interview de 

6 itens (ZBI-6). 

Constatou-se que 1 em cada 6 cuidadores de crianças com 

Síndrome Nefrótica (SN) apresentam sobrecarga 

significativa do cuidado. Também foi identificado que a 

maioria dos cuidadores são do sexo feminino e os 

cuidadores de crianças do sexo masculino com SN eram 5 

vezes mais propensos a relatar sobrecarga significativa de 

cuidados do que os de crianças do sexo feminino. 

2020 Nepal. 

POKHAREL

, et al. 2020.  

106 cuidadores de 

crianças com Epilepsia 

apresentando em 

média 8 anos. 

Zarit Burden Interview Scale e Escala de 

Depressão de Ansiedade. 

Mostrou-se que 59% dos cuidadores apresentaram de 

nenhuma a leve sobrecarga, 27% tiveram carga leve a 

moderada e 14% tiveram sobrecarga alta. Nesse estudo foi 

verificado maior proporção de cuidadores do sexo feminino 

também foi observado que convulsão mal controlada, 

presença de comorbidades associadas em crianças, idade 

mais jovem de início das crises e depressão em cuidadores 

são os fatores importantes que predizem sobrecarga, bem 

como foi observado que o aumento do tempo de prestação 
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de cuidados também pode aumentar o seu nível de 

sobrecarga. 

2019 Irã. 

ADIB-

HAJBAGHE

RY et al., 

2019.  

385 cuidadores de 

crianças e adolescentes 

com doenças crônicas 

menores de 12 anos. 

Inventário de sobrecarga Zarit. Revelou que 8,5% dos cuidadores apresentam sobrecarga 

grave, 35,1% sofrem de sobrecarga moderada, 47% dos 

cuidadores apresenta níveis leves e apenas 9,4% não 

percebiam sobrecarga. 

2019 Irã  

BAHRAMI 

et al., 2019.  

112 cuidadores de 

crianças com Doença 

Renal Crônica de 6 a 

12 anos. 

Face Anxiety Scale e a Zarit Caregiver 

Burden Scale. 

Os resultados deste estudo mostraram que o programa de 

treinamento de suporte projetado pode ser útil para reduzir 

a ansiedade das crianças e a sobrecarga do cuidador de suas 

mães.  Os resultados mostraram que esse programa 

diminuiu o nível de ansiedade das crianças e a sobrecarga 

do cuidador após realização do treinamento. 

2019 EUA 

 HART et 

al., 2019.  

152 pais de crianças e 

adolescentes com 

condições crônicas de 

6 a 17. 

Reilly Role Overload Scale e STARx— 

Parent Questionnaire. 

A principal descoberta do estudo foi que os cuidadores que 

estão sobrecarregados tendem a ver seus jovens como 

menos preparados para a transição dos cuidados de saúde, 

particularmente no domínio da autogestão. 

2019  Israel.  63 pais de crianças 

com transtornos 

O fardo dos pais foi avaliado pela 

tradução hebraica de Anar (Anar, 2003) 

Verificou-se que a sobrecarga familiar percebida tem uma 

correlação negativa significativa com a satisfação dos pais 
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HASSON-

OHAYON et 

al, 2019. 

psiquiátricos de 5 a 14 

anos. 

da entrevista de fardo familiar (Zarit et 

al., 1980). 

e a satisfação conjugal, mas não com a eficácia dos pais. As 

correlações mais altas foram encontradas entre a satisfação 

dos pais e a eficácia dos pais ( r  = 0,51, p < 0,01; 26% 

explicaram a variância) e satisfação dos pais e sobrecarga 

familiar percebida ( r  = −0,57, p  < 0,01; 33% explicaram a 

variância). 

2019 Reino Unido, 

Polônia, 

Suécia, 

Turquia, 

Alemanha, 

Holanda, 

Itália.  

KHAIR et 

al., 2019.  

144 cuidadores de 

crianças portadores de 

hemofilia com em 

média 5 anos. 

Questionário HEMOCAB para avaliar a 

sobrecarga do cuidador 

Mostrou-se que os cuidadores relataram maior sobrecarga 

nos domínios “percepção da criança”, “estresse emocional” 

e “manejo médico”. Diferenças significativas também 

foram encontradas na sobrecarga dos cuidadores com base 

no estado clínico de seus filhos, cuidadores de crianças com 

sangramentos nas articulações nos últimos 12 meses 

relataram maior sobrecarga em todos os domínios do 

HEMOCAB, exceto os domínios “trabalho” e “interação 

com o pai”. 

2019 Turquia. 

KOŞAN et 

al., 2019.  

90 cuidadores 

familiares de crianças 

e adolescentes com 

Febre Mediterrânea 

Familiar de 1 a 19 

Zarit Care Burden Scale (ZCBS) e o 

Questionário de Qualidade de Vida da 

Organização Mundial da Saúde 

(WHOQOL-BREF) 

Identificando que 61,1% dos cuidadores apresentaram 

sobrecarga leve, 25,6% moderado e 13,3% grave. O estudo 

apresentou um pequeno fator que pode afetar a sobrecarga 

do cuidado aos cuidadores, o estado civil, pais solteiros 

tendem a desenvolver maior sobrecarga do cuidado. 
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anos. 

2019 Brasil. 

LIMA et al., 

2019.  

49 cuidadores de 

pacientes pediátricos 

com Doença Renal 

Crônica de 1 a 15 

anos. 

Inventário de Depressão de Beck (BDI), 

Inventário de Ansiedade de Beck (BAI) 

e Caregiver Burden Scale para avaliação 

da sobrecarga do cuidador. 

Mostrou-se moderado nível de sobrecarga nesses 

cuidadores. Também foram verificados que o perfil dos 

cuidadores tem predominância no sexo feminino e que há 

correlação entre o escore de sobrecarga e os escores de 

depressão e ansiedade 

2019 México. 

TOLEDANO

-

TOLEDANO 

et al., 2019.  

416 cuidadores 

familiares de crianças 

com doenças crônicas 

em idade pré-escolar e 

escolar. 

Questionário de Apoio à Família, Escala 

da Rede de Apoio Social, Escala de Zarit 

Burden Interview, Escala de estresse 

parental, Escala de Funcionamento da 

Família, Índice de Bem-Estar da 

Organização Mundial da Saúde e Escala 

de Premissas Históricas-Psico-Sócio-

Culturais (HSCPs). 

Mostrou-se que as mulheres são as principais cuidadoras da 

família e se responsabilizam pela maioria das tarefas físicas 

relacionadas aos cuidados com a saúde das crianças, 

também mostrou que a percepção de sobrecarga e 

ansiedade dos cuidadores foi baixa e os preditores positivos 

de sobrecarga do cuidador incluíram premissas 

socioculturais históricas, estressores e ansiedade, já os 

preditores negativos incluíram ensino médio ou superior, 

redes de apoio social, suporte familiar, funcionamento 

familiar e bem-estar. 

2019 Holanda. 

VAN DEN 

BERG et al, 

31 pais de crianças 

com FLE (epilepsia do 

lobo frontal) de 8 a 12 

anos. 

A escala principal A com 8 subescalas 

do questionário holandês Nijmeegse 

Vragenlijst voor de Opvoedingssituatie 

foi usada para medir a sobrecarga dos 

Pais de crianças com FLE não relatam sobrecarga parental 

excessiva. A duração mais longa da epilepsia pode ser um 

fator de risco na experiência de sobrecarga. Os resultados 

sugerem uma ligação entre a carga parental e problemas 
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2019. pais. Essa escala representa apenas a 

sobrecarga vivenciada. 

comportamentais em crianças com FLE. Os problemas 

comportamentais externalizantes são os problemas 

comportamentais mais marcados, que se relacionam com a 

sobrecarga parental. Os pais tendem a ser inconsistentes em 

suas avaliações. 

2018 Georgia. 

LEE et al., 

2018.  

40 mães de crianças 

com Deficiências no 

Desenvolvimento de 6 

a 12 anos. 

Índice de Qualidade do Sono de 

Pittsburgh, Zarit Burden Interview, 

Escala de Depressão do Center for 

Epidemiologic Studies e o 36-item, 

Short-Form Health Survey Version 2. 

Encontrou-se que cerca de 60% dos cuidadores pontuaram 

níveis de sobrecarga em moderada a severa, apontando 

altos níveis de sobrecarga de cuidado. Também foi 

observado depressão e má qualidade do sono desses 

cuidadores, indicando correlação com a sobrecarga. 

2017 EUA  

JAVALKAR 

et al., 2017.  

150 mães de crianças e 

adolescentes entre 6 a 

16 anos com condições 

crônicas. 

Zarit Burden Interview Identificou-se que o número de medicamentos e injeções, o 

diagnóstico de TDAH além da condição médica primária, 

deficiência física, visitas frequentes ao atendimento médico 

e baixa autoeficácia infantil, levam os cuidadores a níveis 

mais elevados de sobrecarga do cuidador. Também foi 

observado que as mães de crianças brancas relataram carga 

significativamente maior do que as mães de crianças não 

brancas. 

2017 Irã. 

PIRAN et 

249 cuidadores de 

crianças com doenças 

Caregiver Burden Scale. Revelou a presença de níveis moderados de sobrecarga do 

cuidador. A comparação de diferentes doenças crônicas 
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al., 2017.  crônicas com idade 

menor ou igual a 14 

anos. 

demonstrou que a carga máxima de cuidado foi observada 

na doença cerebral e também foi percebido que crianças 

com graus de deficiência necessitam de mais cuidados. Se 

observa que cuidadores do sexo feminino suportam maior 

sobrecarga do cuidado do que o sexo masculino, esses 

cuidadores experimentaram o nível mais alto de sobrecarga 

nas subescalas de tensão geral, isolamento e decepção. 

2016 Suecia, 

Reino Unido, 

EUA. 

LANDFELD

T et al, 2016 

770 pais de crianças de 

9 a 17 anos, com 

distrofia muscular de 

Duchenne (DMD). 

avaliações da qualidade de vida 

relacionada à saúde do cuidador (HRQL) 

e sobrecarga usando o EuroQol EQ-5D, 

uma Escala Visual Analógica (VAS), a 

Pesquisa de Saúde SF-12 e a Zarit 

Caregiver Burden Interview (ZBI) 

A pontuação global média do ZBI, variando de 0 = baixa 

sobrecarga a 88 = alta sobrecarga, foi estimada em 29 (IC 

95% 28–30), variando entre 25 (23–27) e 32 (30–34) nas 

classes ambulatoriais, 23 (21–25) e 38 (34–41) na 

classificação dos cuidadores sobre a saúde atual dos filhos 

e 26 (24–27) e 41 (34–48) na classificação dos cuidadores 

sobre o estado mental atual dos filhos. Os resultados do 

ZBI, classificados por pontuação (ou seja, extensão da 

sobrecarga do cuidador. 

2015 Portugal. 

SILVA et al, 

2015 

Os participantes foram 

180 díades de crianças 

e adolescentes de 8 a 

18 anos com asma. 

Instrumento para medir a sobrecarga foi 

Burden Measure (Montgomery & 

Kosloski, 2006; Portuguese version: 

ongoing psychometric studies)  

Os resultados mostraram que, embora os pais de crianças 

com asma intermitente e os pais de crianças mais novas 

apresentassem níveis mais elevados de sobrecarga de 

cuidados, a asma não controlada foi a única variável clínica 

que representou um fator de risco significativo para 
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diminuição da qualidade de vida em crianças. Associações 

negativas e positivas significativas foram encontradas entre 

as dimensões de sobrecarga e a qualidade de vida e entre as 

melhorias nos cuidados e a qualidade de vida, 

respectivamente, em pais e filhos. 

2014 Alemanha.  

FEELEY et 

al, 2014. 

61 cuidadores 

maternos de crianças 

com displasia 

broncopulmonar 

(DBP) com idade entre 

4 meses e 3 anos. 

Índice de Qualidade do Sono de 

Pittsburgh, escala de estresse percebido; 

escala de carga do cuidador de 

Montgomery-Borgatta revisada; WHO 

QOL-BREF; Escala de Depressão do 

Center for Epidemiological Studies. 

Mães de crianças com Displasia Broncopulmonar relataram 

dormir em média 5,8 horas por noite e levar em média 37,8 

minutos para adormecer, indicando sono clinicamente 

perturbado, que foi associado a maiores sintomas 

depressivos e estresse. Nesta amostra de cuidadores 

maternos de crianças pequenas com DBP, o maior estresse 

foi fraco, mas significativamente correlacionado com o 

aumento da sobrecarga do cuidador e pior qualidade do 

sono, mas não a qualidade de vida. 

2014 Suécia, 

Reino Unido 

e Canadá  

LINDVALL 

et al., 2014.  

143 cuidadores de 

crianças com 

hemofilia menores de 

18 anos 

SF-36, Escala Visual Analógica de 

Interferência (VAS), Caregiver’s Burden 

Scale e Escala de Impacto na Família 

(IOF). 

Mostrou que os cuidadores de crianças com hemofilia 

complicada por inibidores apresentam maior sobrecarga e 

maior impacto da doença na família em comparação com 

cuidadores de crianças com hemofilia sem inibidores e 

cuidadores de crianças saudáveis. Também foi percebido 

um aumento da 'tensão geral', 'isolamento', 'decepção' e um 

impacto do domínio 'ambiente' que é 'Sente-se cansado e 
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esgotado por cuidar da criança. 

2014 México.  

MONTERO 

et al, 2014. 

100 cuidadores (93 

mulheres e 7 homens) 

de crianças com câncer 

de 4 meses a 18 anos, 

Responderam a escalas Zarit Caregiver 

Burden and Anxiety e Beck's Anxiety and 

Depression inventário. 

 

Os resultados confirmaram que mulheres casadas, com 

apenas o ensino fundamental e dedicadas aos afazeres 

domésticos, atuam como cuidadoras informais primárias. 

Na maioria dos casos, as mães cuidam de seus filhos por 

mais de nove horas por dia levando a altos percentuais de 

sobrecarga, além disso, uma análise de correlação de 

Pearson mostrou uma associação positiva de ansiedade com 

depressão. Os achados deste estudo podem ser úteis para a 

elaboração de intervenções que promovam o bem-estar 

físico, social e emocional dessa população. 

2012 Brasil.  

BARBOSA 

et al, 2012. 

Participaram da 

investigação 59 mães e 

uma cuidadora (avó) 

de crianças com 

condições crônicas. 

Os dados foram coletados por meio da 

Burden Interview - Escala de Sobrecarga 

para Cuidadores Informais. 

Os resultados apontam predominância de níveis moderados 

de sobrecarga (86,7%) decorrente do cuidado com o filho. 

A relação entre sobrecarga de cuidados e a condição 

crônica evidenciou maior sobrecarga em mães de crianças 

neuropatas. 
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APÊNDICE C – Termo de Consentimento Livre e Esclarecido 

 

 

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO – Hospital Estadual 

 

Avaliação do padrão de sono em cuidadores familiares de crianças e adolescentes com condições 

crônicas de saúde hospitalizadas. 

 

Pesquisador responsável: Madalena Paulos Abreu Lins 

Telefone: (21) 969746181 /   E-mail: madapalins@gmail.com 

Sujeito da pesquisa:_______________________________________ Identificação:_______ 

 

Prezado (a) Senhor (a), 

Meu nome é Madalena Paulos Abreu Lins, sou aluna de mestrado da Faculdade de Enfermagem da 

Universidade do Estado do Rio de Janeiro, e responsável por essa pesquisa, que está sendo orientada pela 

Profa Dra. Michelle Darezzo Rodrigues Nunes.  

Você está convidado/a a participar do projeto de pesquisa intitulado “avaliação do padrão de sono em 

cuidadores familiares de crianças e adolescentes com condições crônicas de saúde”, pois seu (sua) filho 

(a) apresenta o diagnóstico de alguma condição crônica de saúde e tem idade entre 0 e 18 anos. O estudo 

tem como objetivo avaliar o sono dos cuidadores familiares de crianças/adolescentes com condições 

crônicas de saúde.  

O Senhor (a) terá que utilizar um dispositivo em formato de relógio por de 3 a 7 dias seguidos. 

Acreditamos que os riscos para sua participação são os mínimos, mas poderá ter algum desconforto 

durante o uso do relógio, caso isso ocorra o senhor (a) será orientado a retirar o dispositivo por alguns 

minutos, anotar dia e horário que ficou sem e retornar quando se sentir confortável. Como haverá coleta 

de dados no prontuário, há um risco de confidencialidade, para evitar isso, seu (sua) filho (a) não será 

identificado (a), pois usaremos um número ao invés do nome dele (a), por exemplo, Maria será chamada 

de “1”. 

O senhor (a) e seu filho (a) não terão nenhum benefício, nesse momento, pela sua participação, mas os 

resultados da pesquisa poderão nos ajudar a planejar um cuidado de enfermagem para diminuir qualquer 

dano a qualidade de vida dos cuidadores e de crianças com condições crônicas de saúde. 

Os participantes do estudo serão acompanhados durante sua internação no local de tratamento, por um 

aluno de mestrado da Faculdade de Enfermagem da Universidade do Estado do Rio de Janeiro. 

mailto:madapalins@gmail.com
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Sua participação e de seu/sua filho/a nesta pesquisa é voluntária e vocês poderão abandonar ou retirar-se 

do estudo a qualquer momento, sem que isto cause qualquer prejuízo no tratamento ou acompanhamento 

nesta instituição. O investigador deste estudo também poderá retirá-lo do estudo a qualquer momento, se 

ele julgar que seja necessário para o seu bem-estar. 

Não serão publicados dados ou informações que possibilitem sua identificação. 

Você receberá uma via idêntica deste documento assinada pelo pesquisador do estudo. 

Sua participação no estudo não implicará em custos adicionais, não terá qualquer despesa com a 

realização dos procedimentos previstos neste estudo. Também não haverá nenhuma forma de pagamento 

pela sua participação. 

É garantido o direito a indenização diante de eventuais danos decorrentes da pesquisa. 

 

Caso você tenha dificuldade em entrar em contato com o pesquisador responsável, comunique o fato à 

Comissão de Ética em Pesquisa da UERJ: Rua São Francisco Xavier, 524, sala 3018, bloco E, 3º andar, - 

Maracanã - Rio de Janeiro, RJ, e-mail: coep@sr2.uerj.br - Telefone: (021) 2334-2180. Nosso horário, de 

segunda á sexta, das 10h às 16h. 

 

Eu,_______________________________________________________, autorizo, voluntariamente, a 

minha participação nesta pesquisa. 

 

Declaro que li e entendi todo o conteúdo deste documento. 

 

Assinatura:_____________________________________________ Data:_______ Telefone: ________ 

 

Investigador que obteve o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido 

 

Nome: ____________________________________Assinatura: _________________________________ 
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO – Instituto Federal 

Avaliação do padrão de sono em cuidadores familiares de crianças e adolescentes com condições 

crônicas de saúde hospitalizadas. 

Pesquisador responsável: Madalena Paulos Abreu Lins 

Telefone: (21) 969746181 /   E-mail: madapalins@gmail.com 

Instituição: Instituto Nacional de Saúde da Mulher, da Criança e do Adolescente Fernandes Figueira 

(IFF/Fiocruz). Endereço: Av. Rui Barbosa, 716 - Flamengo - Rio de Janeiro – RJ. 

 

Sujeito da pesquisa: __________________________________________________Prontuário: _______ 

Prezado (a) Senhor (a), 

Meu nome é Madalena Paulos Abreu Lins, sou aluna de mestrado da Faculdade de Enfermagem da 

Universidade do Estado do Rio de Janeiro, e responsável por essa pesquisa, que está sendo orientada pela 

Profa Dra. Michelle Darezzo Rodrigues Nunes.  

Você está convidado/a a participar do projeto de pesquisa intitulado “avaliação do padrão de sono em 

cuidadores familiares de crianças e adolescentes com condições crônicas de saúde”, pois seu (sua) filho 

(a) apresenta o diagnóstico de alguma condição crônica de saúde e tem idade entre 0 e 18 anos. O estudo 

tem como objetivo avaliar o sono dos cuidadores familiares de crianças/adolescentes com condições 

crônicas de saúde.  

O Senhor (a) terá que utilizar um dispositivo em formato de relógio por 3 a 7 dias seguidos. 

Acreditamos que os riscos para sua participação são os mínimos, mas poderá ter algum desconforto 

durante o uso do relógio, caso isso ocorra o senhor (a) será orientado a retirar o dispositivo por alguns 

minutos, anotar dia e horário que ficou sem e retornar quando se sentir confortável. Como haverá coleta 

de dados no prontuário, há um risco de confidencialidade, para evitar isso, seu (sua) filho (a) não será 

identificado (a), pois usaremos um número ao invés do nome dele (a), por exemplo, Maria será chamada 

de “1”. 

O senhor (a) e seu filho (a) não terão nenhum benefício, nesse momento, pela sua participação, mas os 

resultados da pesquisa poderão nos ajudar a planejar um cuidado de enfermagem para diminuir qualquer 

dano a qualidade de vida dos cuidadores e de crianças com condições crônicas de saúde. 

Os participantes do estudo serão acompanhados durante sua internação no local de tratamento, por um 

aluno de mestrado da Faculdade de Enfermagem da Universidade do Estado do Rio de Janeiro. 

Sua participação e de seu/sua filho/a nesta pesquisa é voluntária e vocês poderão abandonar ou retirar-se 

do estudo a qualquer momento, sem que isto cause qualquer prejuízo no tratamento ou acompanhamento 

nesta instituição. O investigador deste estudo também poderá retirá-lo do estudo a qualquer momento, se 

ele julgar que seja necessário para o seu bem-estar. 

mailto:madapalins@gmail.com
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Não serão publicados dados ou informações que possibilitem sua identificação. 

Você receberá uma via idêntica deste documento assinada pelo pesquisador do estudo. 

Sua participação no estudo não implicará em custos adicionais, não terá qualquer despesa com a 

realização dos procedimentos previstos neste estudo. Também não haverá nenhuma forma de pagamento 

pela sua participação. 

O Comitê de Ética em Pesquisa (CEP) do Instituto Nacional de Saúde da Mulher, da Criança e do 

Adolescente Fernandes Figueira (IFF/Fiocruz) encontra-se à disposição para eventuais esclarecimentos 

éticos e outras providências que se façam necessárias (E-mail: cepiff@iff.fiocruz.br; Telefone: 2554-

1730; Fax: 2552-8491). 

Caso você tenha dificuldade em entrar em contato com o pesquisador responsável, comunique o fato à 

Comissão de Ética em Pesquisa da UERJ: Rua São Francisco Xavier, 524, sala 3018, bloco E, 3º andar, - 

Maracanã - Rio de Janeiro, RJ, e-mail: coep@sr2.uerj.br - Telefone: (021) 2334-2180. Nosso horário, de 

segunda á sexta, das 10h às 16h. 

 

Eu,  __________________________________________________________, autorizo, 

voluntariamente, a minha participação nesta pesquisa. 

 

Declaro que li e entendi todo o conteúdo deste documento. 

 

Assinatura________________________________Data: ____________ Telefone _________________ 

 

Investigador que obteve o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido 

Nome: ________________________________Assinatura: _______________________________ 
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APÊNDICE D – Caracterização dos participantes 

 

 

CARACTERIZAÇÃO DOS PARTICIPANTES - COLETA N
O 

____ 

 

Data coleta: __/___/____ Local da Coleta:                         Nome do pesquisador:  

DADOS DOS CUIDADORES FAMILIARES 

Nome:  

Parentesco: 1. Mãe; 2.Pai; 3.  Irmão; 4.  Avós; 5. Outros_____________ 

Data Nascimento:  

Sexo gênero: 1.    Feminino        2.   Masculino           

Anos de estudo:  

Estado civil:  1. Solteiro; 2.Casado / União estável; 3. Separado / Divorciado; 

4.Viúvo 

Procedência:  

Renda:  

Situação profissional/ocupação: 1. Empregado; 2. Desempregado; 3. Estudante; 4. Aposentado 

Distúrbios do sono 

preexistentes:  

1. Sim   2. Não.    

Se sim, qual?____________________________                           

Utiliza medicação para 

dormir 

1.   Sim     2. Não 

DADOS DA CRIANÇA/ ADOLESCENTE 

Nome:  
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Registro hospitalar:  

Data nascimento:  

Sexo:  1.    Feminino                    2.   Masculino           

Raça:  

Anos de estudo:  

Número de irmãos:  

  

DADOS DA DOENÇA 

Diagnóstico:  

Data diagnóstico:  

Outras doenças 1. Não                   2. Sim  qual:________________________ 

Tratamento realizado:  

Motivo da internação:  

Quantos dias de 

Internação: 

 

Período que ficará 

internado: 

 

INFORMAÇÕES SOBRE O ACTIGRAPH 

  

ActiGraph Data e hora início:                                      

Data e hora termino:                           

Intercorrências/retiradas:     
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ANEXO A – Parecer de aprovação no Comitê de Ética e Pesquisa UERJ 
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ANEXO B – Parecer de aprovação no Comitê de Ética e Pesquisa IFF 
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ANEXO C - Autorizações Instituto Federal 
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ANEXO D – Autorizações Hospital Estadual 
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ANEXO E – Autorização para uso da escala 
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ANEXO F – Escala de Sobrecarga do Cuidador Zarit Burden Interview  

 

 

A Zarit Burden Interview é uma escala que avalia a sobrecarga do cuidador 

informal. Leia atentamente cada uma das afirmações, e indique de que modo se aplica 

ao seu caso, colocando o sinal X no espaço que melhor corresponder à sua opinião. 

N° Item Nunca 

(0) 

Raramente 

(1) 

Às vezes 

(2) 

Frequentemente 

(3) 

Quase 

Sempre 

(4) 

1 O Sr/Sra sente que S* 

pede mais ajuda do que 

ele (ela) necessita? 

     

2 O Sr/Sra sente que por 

causa do tempo que o 

Sr/Sra gasta com S, o 

Sr/Sra não tem tempo 

suficiente para si mesmo 

(a)? 

     

3 O Sr/Sra se sente 

estressado (a) entre 

cuidar de S e suas outras 

responsabilidades com a 

famÌlia e o trabalho? 

     

4 O Sr/Sra se sente 

envergonhado (a) com o 

comportamento de S? 

     

5 O Sr/Sra se sente 

irritado (a) quando S 

est· por perto? 

     

6 O Sr/Sra sente que S 

afeta negativamente 

seus relacionamentos 

com outros membros da 

famÌlia ou amigos? 

     

7 O Sr/Sra sente receio 

pelo futuro de S?  
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8 O Sr/Sra sente que S 

depende do Sr/Sra? 

     

9 O Sr/Sra se sente tenso 

(a) quando S esta por 

perto?  

     

10 O Sr/Sra sente que a sua 

sa˙de foi afetada por 

causa do seu 

envolvimento com S? 

     

11 O Sr/Sra sente que o 

Sr/Sra n„o tem tanta 

privacidade como 

gostaria, por causa de S? 

     

12 O Sr/Sra sente que a sua 

vida social tem sido 

prejudicada porque o 

Sr/Sra est· cuidando de 

S? 

     

13 O Sr/Sra n„o se sente ‡ 

vontade de ter visitas 

em casa, por causa de 

S?  

     

14 O Sr/Sra sente que S 

espera que o Sr/Sra 

cuide dele/dela, como se 

o Sr/Sra fosse a ˙nica 

pessoa de quem ele/ela 

pode depender? 

     

15 O Sr/Sra sente que n„o 

tem dinheiro suficiente 

para cuidar de S, 

somando-se as suas 

outras despesas? 

     

16 O Sr/Sra sente que ser· 

incapaz de cuidar de S 

por muito mais tempo? 

     

17 O Sr/Sra sente que 

perdeu o controle da sua 

vida desde a doenÁa de 

S? 
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Fonte: SCAZUFCA, 2002. 

 

 

18 O Sr/Sra gostaria de 

simplesmente deixar 

que outra pessoa 

cuidasse de S? 

     

19 O Sr/Sra se sente em 

d˙vida sobre o que fazer 

por S?  

     

20 20. O Sr/Sra sente que 

deveria estar fazendo 

mais por S? 

     

21 21. O Sr/Sra sente que 

poderia cuidar melhor 

de S? 

     

22 22. De uma maneira 

geral, quanto o Sr/Sra se 

sente sobrecarregado (a) 

por cuidar de S**? 

     


