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RESUMO

ABREU, M. P. Correlagdo entre padrao de sono e sobrecarga de familiares de criangas e
adolescentes com condicdes crénicas hospitalizados. 2023. 169 f. Dissertacdo (Mestrado
em Enfermagem) — Faculdade de Enfermagem, Universidade do Estado do Rio de Janeiro,
Rio de Janeiro, 2023.

Introducdo: As condicOes cronicas sdo um dos maiores problemas de satde publica do
Brasil e do mundo, com impactos que permeiam a ocorréncia de mortes prematuras, a perda
da qualidade de vida, as incapacidades e os elevados custos econdmicos para a sociedade e
para os sistemas de salde. Sua presenca no meio familiar pode comprometer a salde de
alguns ou de todos os membros familiares. Assim, as mudancas no estilo de vida e a
sobrecarga de familiares de criancas e adolescentes com condicdes crénicas de salide podem
induzir a modificacbes em seu padrdo de sono, 0 que 0s coloca em risco para O
desenvolvimento de novos problemas de salde e pode ameacar sua capacidade de cuidar a
longo prazo. Objetivo: Avaliar e correlacionar o padrdo de sono e a sobrecarga de familiares
de criancas e adolescentes com condigdes cronicas hospitalizados. Método: Estudo
quantitativo, do tipo descritivo e transversal, com amostra por conveniéncia composta de 52
familiares de criancas e adolescentes com condigdes cronicas de salde de zero a 18 anos. O
instrumento utilizado para avaliar o padrdo de sono foi o ActiGraph, um dispositivo em
formato de reldgio, que permite a coleta de diversos dados referentes ao padrdo de sono. Para
avaliar a sobrecarga do familiar, utiliza-se a Escala de Avaliacdo da Sobrecarga do Cuidador
(ou escala de Zarit), com versdo brasileira validada e boa consisténcia interna. Para analise de
dados, foi utilizado software especifico para analise de dados do ActiGraph, o Action-W. Com
esses dados, foi criado um banco em planilha do software Excel (Microsoft Office), para a
codificacdo das varidveis, com dupla digitacdo realizada por pesquisadores distintos.
Posteriormente, os dados foram exportados para o software estatistico JASP, versao 0.17.1,
para realizacdo dos testes estatisticos apropriados. Resultados: Os resultados mostraram que a
duracdo 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
0s escores de sobrecarga estiveram entre médio a grave, ndo se encontrou correlacao entre as
duas variaveis. Conclusao: Os dados desta pesquisa evidenciaram que familiares de criancas e
adolescentes com condi¢fes cronicas hospitalizados apresentam sono prejudicado e escores
de médio a grave da sobrecarga do cuidado. Sdo imprescindiveis, por parte do enfermeiro, a
avaliacdo e o planejamento da assisténcia de enfermagem em busca de minimizar os
distdrbios do sono e a sobrecarga dos familiares. Sao necessarios futuros estudos com maior
namero de participantes.

Palavras-chave: Familia. Cuidadores. Crianca. Adolescente. Doenca crénica. Transtornos do

Sono-Vigilia. 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. Dissertacao
(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.
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INTRODUCAO

Ao iniciar a graduacdo em enfermagem, ndo imaginava o rumo que a minha trajetéria
profissional tomaria. Na graduacdo, sempre me identifiquei com a area da salde da crianca,
nas aulas de pediatria.

Como eu tinha realizado curso técnico em enfermagem, comecei a prestar concursos
publicos e iniciei minhas atividades na area da saude como técnica no fim do segundo periodo
da graduacdo, porém me encontrei verdadeiramente no fim do meu sexto periodo, quando fui
convocada em outro concurso, para atuar na enfermaria pediatrica. Nesse novo cenério, teve
inicio minha vivéncia com criancas em condicGes cronicas e seus familiares.

Apbds minha conclusdo do bacharelado em enfermagem, atuei como enfermeira
durante alguns anos na Estratégia de Saude da Familia e em um centro de terapia intensiva
pediatrico, mantendo contato constante com criangas com condicGes cronicas e suas familias.

Dando continuidade aos estudos e desejando aprender mais sobre essa populacdo, em
2016, realizei especializacdo em Promocdo da Salude e Desenvolvimento Social e, em 2018,
em Pediatria e Neonatologia.

Assim, a motivacdo para realizacdo deste estudo veio de anos de pratica profissional
junto a criangas com condic¢des cronicas e a seus familiares. Durante o periodo de tratamento
hospitalar, essas criancas e adolescentes sdo acompanhadas por seus familiares, que, muitas
vezes, mostram-se cansados e sobrecarregados. Além das demandas desencadeadas pela
crianga e pelo adolescente, presencio as interferéncias em seu padrdo de sono, devido aos
cuidados prestados a eles, por sua condic¢do cronica, e eu gostaria de investigar mais a fundo
como isso acontece, pois, na literatura atual, hd poucos estudos que se propdem a avaliar 0
padrdo de sono dos cuidadores, no contexto brasileiro, configurando lacuna de conhecimento
importante e que precisa ser preenchida.

O Brasil e 0 mundo passam por um processo de transicdo epidemioldgica,
apresentando aumento significativo das doengas crénicas, que se relacionam a fatores
demogréaficos, sociais, econémicos, ambientais e culturais. Segundo dados do Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), as doencas cronicas ndo transmissiveis (DCNT)
estdo entre os maiores problemas de saude publica do Brasil e do mundo, com grandes
impactos por mortes prematuras, perda de qualidade de vida, aparecimento de incapacidades e

elevados custos econdémicos para a sociedade e para os sistemas de satde (IBGE, 2014).
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No Brasil, ainda segundo dados do IBGE, 9,1% das criangas de zero a 5 anos; 9,7%
das criangas de 6 a 13 anos e 11% dos adolescentes de 14 a 19 anos do total geral da
populacdo nessa faixa etaria possuem alguma condicao cronica (IBGE, 2010).

As condigdes cronicas abrangem tanto as doengas crénicas, quanto as infecciosas de
longa duracdo, como Virus da Imunodeficiéncia Humana/Sindrome da Imunodeficiéncia
Adquirida (HIVV/Aids) e tuberculose, além de englobar as mais variadas deficiéncias, pois elas
possuem caracteristicas em comum, como manejo de sintomas e aumento da atencao,
interrupcdo e incorporacdo de rotinas de vida e continuidade do cuidado (MENDES, 2018).
No Brasil, ndo ha dados estatisticos oficiais de criangas e adolescentes com condigdes
cronicas, mas estima-se que esses valores sejam ainda maiores do que o nUmero de
criancas/adolescentes com DCNT, ja que a terminologia engloba outras condicdes.

O termo “condicdo cronica” pode ser definido como ocorréncias que surgem de forma
mais ou menos persistente afetando a salde, levando as pessoas a respostas que podem ser
ocasionais ou ininterruptas, sociais reativas ou proativas, compartimentadas ou interligadas
com os sistemas de Atencdo a Saude, com os profissionais da salude e das pessoas usuarias
(MENDES, 2018).

Dentre as inimeras condicGes cronicas presentes na infancia, as mais prevalentes sdo o
cancer, a fibrose cistica, as cardiopatias congénitas e a paralisia cerebral (PASTURA; PAIVA,
2018).

As manifestaces geradas pelas condi¢des cronicas tém 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 internacdes frequentes e procedimentos
terapéuticos dolorosos, como puncdo venosa, coleta de exames, instalacdo de dispositivos
invasivos e diversos outros exemplos de uso de tecnologia assistencial no @mbito hospitalar,
fazendo com que a dor seja um elemento presente (FERREIRA et al., 2015).

Quando uma condicdo cronica é diagnosticada, ela transforma a vida da crianca e a de
sua familia, demandando muitas readaptagdes, por conta da nova situacdo no campo familiar,
profissional e social. Estratégias para seu enfrentamento sdo demandadas, de modo a
satisfazer as necessidades no contexto familiar (SALVADOR et al., 2015).

Criancas com condicdes cronicas de saude, aléem de enfrentar problemas com
tratamentos duradouros, restricdes alimentares e de atividades, altera¢des na imagem corporal
e incapacidade, muitas vezes necessitam de hospitalizagcdes frequentes ou prolongadas. O

adoecimento e a hospitalizacdo da crianca também alteram as rotinas diérias da familia e seus
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papéis, levando os cuidadores a sobrecarga e, consequentemente, a problemas fisicos, mentais
e sociais (BAHRAMI; PAHLAVANZADEH; MAROFI, 2019).

Familia, segundo Friedman (2003) e Wright e Leahey (1984), pode ser definida como
aqueles que dizem que sdo ou que formam uma familia. Cuidadores familiares ou informais
sdo familiares, amigos, vizinhos, membros de grupos religiosos e outras pessoas da
comunidade, que assumem a responsabilidade de prestacdo de cuidados ndo remunerados ao
individuo dependente e que garantem suporte, como alimentacdo e higiene, e outras
atividades, como realizar tarefas financeiras (AREOSA et al., 2014). Familiar acompanhante
sd0 0s pais, 0s avls, os irmdos, o0s tios, entre outros, que acompanham a crianca durante a
hospitalizacdo (MORAIS, 2016). Destaca-se a importancia do preparo ou da orientagdo do
familiar, para que ele desempenhe o cuidado, o que impactara na qualidade de vida do
cuidado recebido (CUNHA, WANDERBROOCKE; ANTUNES, 2016; SALVADOR et al.,
2015), além das orientagBes sobre como lidar com a condicdo e viabilizar estratégias de
enfrentamento da situagédo (SALVADOR et al., 2015).

Cuidar de um familiar hospitalizado pode ser uma tarefa cansativa, pois, na maioria
dos casos, é atribuida exclusivamente a uma pessoa que, geralmente, concilia essa funcdo com
os demais trabalhos (CUNHA; WANDERBROOCKE; ANTUNES, 2016). E uma tarefa
complexa e, quando o tempo dos cuidados é prolongado, gera oscilacdo de sentimentos e
expbe o cuidador a situacBes que podem causar perturbacdes a sua saude, uma vez que as
alteracdes importantes em sua vida diaria e a sobrecarga dos cuidados podem comprometer a
salde de membros da familia (CUNHA; WANDERBROOCKE; ANTUNES, 2016;
SALVADOR et al., 2015).

A sobrecarga do cuidador ¢é o resultado do cuidado prestado a um paciente com uma
condicdo crénica. E a resposta fisica, psicoldgica e social dos cuidadores ao ato de cuidar e
ocorre devido a um desequilibrio entre as demandas de cuidar e outras responsabilidades dos
cuidadores, como deveres pessoais, sociais e papéis profissionais e familiares, resultando em
esgotamento fisico (ADIB-HAJBAGHERY et al., 2019).

Souza et al. (2015) complementam que a sobrecarga do cuidador pode levar a
comportamentos de pouco autocuidado; condi¢fes psicoldgicas, fisicas e sociais; depressao 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, fisico e espiritual (ZARIT; TODD; ZARIT, 1986).



21

Para além da sobrecarga, o fato de os cuidadores familiares de criangas e adolescentes
com condi¢des cronicas fornecerem cuidados por até 24 horas por dia os leva a modificacdo
de seu padrdo de sono. A interrupcdo do sono os coloca em risco de problemas de salude e
resultados que ameacam sua capacidade de cuidar a longo prazo (KEILTY et al., 2018).

O sono é uma das necessidades humanas bésicas de vida fundamentais para
manutencdo do bem-estar e do desenvolvimento. Assim, as recorrentes interrup¢ées no sono
podem interferir nos processos de crescimento, desenvolvimento, aprendizagem e salde, além
de trazerem problemas comportamentais, diminuicao da atencdo e irritabilidade (ANDRADE
et al., 2017). Além disso, o0 sono possui funcdo restaurativa, de conservagdo de energia e de
protecdo. A privacdo dele pode determinar importante prejuizo em curto ou longo prazo nas
atividades diarias da pessoa. Devido a essas importantes funcdes, as perturbacbes do sono
podem induzir a alteracdes significativas na vida dos cuidadores familiares, no que diz
respeito ao funcionamento cognitivo, ao humor e a salude mental, cardiovascular,
cerebrovascular e metabolica (RAMAR et al., 2021).

Nem todo individuo precisa da mesma quantidade de sono para contemplar suas
necessidades, ou seja, cada pessoa e cada fase da vida possuem caracteristicas proprias. A
duracgéo das fases mais profundas do sono muda ao longo da vida, e isso afeta o tempo total de
sono, ao comparar criancas, adultos e idosos. Individuos saudaveis apresentam duracdo do
sono adequada em recém-nascidos entre 14 e 17 horas, bebés entre 12 e 15 horas, criangas
pequenas entre 11 e 14 horas, pré-escolares entre 10 e 13 horas e criancas 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 saudavel requer boa qualidade, regularidade,
duracdo adequada, tempo apropriado e auséncia de disturbios do sono, o que pode ser
indicado tanto pela autoavaliacdo quanto por variaveis objetivas de continuidade do sono.
Segundo a American Academy of Sleep Medicine (2015), as principais alteracbes do sono
incluem insbnia, transtornos do sono relacionados a respiracdo, hipersonoléncia de origem
central, parassonias, transtornos do ritmo circadiano e transtorno do sono relacionado ao
movimento.

Especificamente no ambiente hospitalar, as interrupcdes do sono sdo queixas
frequentes. Suas causas mais comuns relatadas pelos familiares sdo os alarmes do monitor
cardiaco e da bomba de infusdo, as avalia¢cbes da equipe, os ruidos altos no corredor e a
abertura de portas (COLEMAN et al., 2018).
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As consequéncias negativas da privacdo do sono podem gerar obesidade, hipertenséo
arterial e diabetes (MURILLO et al., 2017). Também podem causar fadiga, irritabilidade,
mal-estar, esquecimento, dificuldade na concentracdo, défice de atencdo, perda de motivacao
e humor deprimido, cefaleia e distdrbios gastrintestinais. Em conjunto, todos esses sintomas
determinam o prejuizo funcional do individuo em vérias dimensdes, como familiar,
ocupacional e académica, gerando perda importante de qualidade de vida (BACELAR,;
PINTO JUNIOR, 2019).

Diante disso, a North American Nursing Diagnosis Association (NANDA, 2021-2023)
apresenta o diagnostico de enfermagem “padrdo de sono perturbado” definindo-0 como
“Despertar por tempo limitado devido a fatores externos” (p. 279). Essa taxonomia lista
também as caracteristicas definidoras do problema, os fatores relacionados e as condigdes
associadas, o que constitui uma ferramenta importante para sua identificacdo e abordagem
terapéutica e de cuidado. A despeito disso, ha lacunas importantes na producdo do
conhecimento cientifico relativo aos disturbios do sono no campo da enfermagem pediatrica e
familiar.

O primeiro passo para reduzir os transtornos do sono € identificar sua ocorréncia. Para
iSs0 € necessario o uso de instrumentos validos e confidveis para avaliacdo do seu padrdo de
sono (ANDRADE et al., 2018).

Diante do exposto o estudo tem como objetivo avaliar e correlacionar o padrdo de
sono e sobrecarga de familiares de criancas e adolescentes com condicBes cronicas

hospitalizados.
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1 REVISAO INTEGRATIVA

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

criangas e adolescentes com condigGes cronicas, realizaram-se duas revisdes integrativas da

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

se a sintese dos estudos encontrados e selecionados e 0s principais achados, que s&o

detalhados a sequir.

Quadro 1 — Resumos dos achados das revisdes

Sono

Resumos Artigos Principais achados
encontrados | selecionados
834 13 O instrumento mais utilizado foi o Indice de Qualidade do Sono de
Pittsburgh, e apenas dois estudos utilizaram ActiGraph, que hoje é
considerado o padrdo-ouro para avaliar 0 sono. Os resultados mostraram
que os familiares apresentam o sono prejudicado, seja por realizagdo de
cuidados ou por preocupacgao com o estado de saude de seus filhos
Sobrecarga
Resumos Artigos Principais achados
encontrados | selecionados
1.481 26 O instrumento mais utilizado nos estudos foi a Escala de Avaliacdo da

Sobrecarga do Cuidador (ou escala de Zarit). Os resultados mostraram
gue os familiares apresentam niveis significativos de sobrecarga do
cuidado, e que ela pode variar de acordo com a condicdo crbnica
avaliada e pelo tempo de prestacdo de cuidados

Fonte: A autora, 2023.

1.1 O padréo de sono de familiares de criancas e adolescentes com condigdes cronicas

Para conhecer a literatura existente sobre o padrdo de sono de familiares de criancas e

adolescentes com condicGes cronicas, foi realizada uma revisdo integrativa de literatura.
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A busca de artigos cientificos 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 PSYClinfo.

A estratégia de busca-padrdo 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 “IlIness, 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 incluidos artigos de pesquisa originais sobre padrdo de sono de familiares de
criancas e adolescentes com condig6es cronicas, publicados entre janeiro de 2007 até junho de
2022. Escolheu-se 0 ano de 2007 como recorte temporal considerando a ultima publicacdo do
guia para uso da actigrafia da American Sleep Academy (MORGENTHALER et al., 2007).
Excluiram-se estudos de revisdes, editoriais e resumos; trabalhos que ndo avaliavam sono e
aqueles cujos participantes ndo eram familiares de criancas e/ou adolescentes com condicéo
cronica.

Apos leitura de titulos e resumos (n = 814) e, posteriormente, dos textos na integra (n
= 48), 13 estudos foram incluidos nessa revisdo, assim como mostra a Figura 1. Detalhes

sobre eles podem ser encontrados no Apéndice A.
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Figura 1 — Fluxograma 1 do processo de identificacdo e selecdo dos estudos primarios,
adaptado do Preferred Reporting Items for Systematic Review and Meta-Analyses (PRISMA).
Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2022

[ Identificacdo dos estudos através de bases de dados e registros

Registros identificados através de: Registros removidos antes da

_ triagem:  Estudos de  revisdo,
Bases de dados (n = 814) editoriais ou resumos (n = 73)

Identificacio
v

A 4

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

A 4

Publicagbes pesquisadas para se N Publicacdes retiradas (n = 104)
manterem (n = 152)

)

Publicacdes avaliadas para
elegibilidade (n = 48) >

Triagem

Publicagdes excluidas:
Duplicados (n = 20)

Estudavam apenas o sono de
_ criancas e adolescentes com
condig0es cronicas (n = 14)

Total de estudos incluidos na
revisdo (n = 13)

Inclusio

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

1.1.1 Caracterizacdo dos estudos encontrados

Dentre as pesquisas realizadas, identificou-se que, em relagdo aos paises, 0s estudos
apresentaram predominio nos Estados Unidos, com trés 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 numero de publicagdes em 2018, com trés estudos,
e 2014, 2016 e 2019, com dois estudos cada ano.
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Figura 2 — Paises do estudo do sono

Fonte: A autora, 2023.

As condicdes cronicas das criancas e dos adolescentes estudadas foram epilepsia,
cancer, diabetes mellitus tipo 1, distrofia muscular de Duchenne (DMD), fibrose cistica,
displasia broncopulmonar, leucemia linfoide aguda, criancas dependentes de tecnologias
médicas e trés estudos realizados com mais de uma condigdo: um com autismo ou transtorno
invasivo do desenvolvimento ou sindrome de Asperger; outro estudo com criancas em
assisténcia ventilatoria ou dermatite atdpica ou asma ou dermatite atépica e asma; e um
estudo com asma ou fibrose cistica (Figura 3). Os estudos se concentraram com
cuidadores/familiares de criancas e adolescentes na faixa etéria de zero até 18 anos.
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Figura 3 — Condicdes cronicas das criancas/adolescentes dos estudos do sono

Condic¢oes Cronicas

Epilepsia

Depentende de tecnologia médica
Displasia broncopulmonar
Distrofia muscular de duchenne
Fibrose cistica

Leucemia linfoide aguda

Cancer

Diabetes mellitus tipo 1

Mais de uma doenca

(=]
—
[S¥]
]
=

Fonte: A autora, 2023.

Dentre os estudos selecionados, foram identificados cinco instrumentos de avaliacéo
do padrdo de sono, sendo que alguns estudos utilizaram mais de um instrumento. O
instrumento mais utilizado foi o indice 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 investigacdo foram utilizados cada um dos
seguintes: diarios de sono (ESTRELA et al., 2018), Medical Outcomes Study (MOS) Sleep
Scale (RENSEN et al., 2019) e Escala de Sonoléncia de Epworth (YILMAZ et al, 2008).

Dentre os instrumentos, dois deles foram traduzidos para o portugués e validados no
Brasil: o PSQI, traduzido por Bertolazi et al. (2011) e a Escala de Sonoléncia de Epworth,
traduzida e validada por Bertolazi et al. (2009).

Dois estudos na literatura examinaram o padrdo de sono entre cuidadores de criangas e
adolescentes com condi¢fes cronicas de saude por meio da actigrafia, que é considerada o
padrdo-ouro de avaliacdo, ap0s a polissonografia, e que produz dados de forma objetiva
(KEILTY etal., 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 mdes descreveram maior carga de cuidados noturnos e
distdrbios do sono. Outros fatores relacionados a perturbacdo 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 criancas saudaveis.
Também foi observado que eles tiveram, em média, trés vezes mais privacdo do sono, com
menos de 6 horas de sono; apresentaram mais despertares noturnos; e a maioria dormia entre
0 periodo das 9 as 21h. Também foi revelado que os cuidadores familiares apresentaram
escores globais de depressdo mais altos (KEILTY et al., 2018).

Em pesquisas com cuidadores de criangas 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 dimensdo do papel familiar, a dimensdo da funcdo geral da familia e o
namero de cocuidadores foram preditores do estado de depressdo nos cuidadores (ZHANG et
al., 2021).

Nos estudos com familiares de criangcas com mais de uma condi¢do crbnica que
utilizaram o PSQI, os resultados indicaram que 53% dos participantes apresentaram distdrbios
do sono que duraram mais de 30 minutos, destacando altos niveis de disturbios do sono na
amostra. Os individuos que, em media, relataram mais estressores parentais apresentaram pior
humor apds uma noite em que estavam mais insatisfeitos com seu sono (ESTRELA et al.,
2018). Observou-se que os cuidadores de criancas com doencas cronicas relataram pior
qualidade do sono, mais sintomas de insbnia e privagdo cronica parcial de sono, em
comparagdo com familias de criangas saudaveis. Também se observou que cuidadores de
todos os grupos de doencas eram mais propensos a acordar devido ao estresse sobre a saude
da crianca (MELTZER; BOOSTER, 2016). Também se percebeu que, a medida que 0s
parametros de qualidade do sono se deterioram, a ansiedade e a depressdo aumentam
(YILMAZ et al., 2008).

Em estudos com familiares de criangcas com céncer, o0s resultados demonstraram que
37% dos cuidadores apresentavam problemas no sono, incluindo sonoléncia diurna (RENSEN

et al., 2019). Foi percebido também que os pais que relataram adversidades no sono e
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angustia eram mais propensos a relatar problemas parentais, doenga cronica, suporte social
insuficiente, problemas de sono preexistentes e eram mulheres. J& 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 diagnostico do filho, ¢ 21% relatam sono “muito pior” desde o diagnéstico do filho,
sugerindo que o diagnostico de cancer da crianca € o fator precipitante; 26,5% dos cuidadores
relataram uma média de menos que 6 horas de sono por noite no ultimo més.

Em duas pesquisas que utilizaram PSQI para avaliar o sono de maes de criangas com
condicBes crbnicas, os resultados mostraram que a mé qualidade do sono foi encontrada em
78% das mdes de pacientes com fibrose cistica hospitalizados; 26,3% maes de criangas com
fibrose cistica ambulatoriais e 8,1% mées de criancas saudaveis (VARDAR-YAGLI et al.,
2017). Também foi observado que as mdes de criancas 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 maes de criancas com DMD que utilizaram o PSQI para avaliar o sono
dos cuidadores revelaram maior frequéncia de sono ruim no grupo mées cuidadoras (61,3%)
quando comparado ao grupo controle (29%). As maes cuidadoras que tiveram sono de méa
qualidade foram aquelas cujos filhos faziam pouco tempo de uso da ventilacdo nédo invasiva
(VNI), ja as mdes cuidadoras dos filhos que faziam uso da VNI ha bastante tempo
apresentaram melhor qualidade do sono (NOZOE et al., 2016). Também se observou que
essas mdes cuidadoras apresentaram aumento da laténcia do sono, reducéo da eficiéncia do
sono, disfuncdo diurna e ma qualidade do sono. Além disso, essas mées apresentaram altos
niveis de cortisol, que se correlacionaram com o comprometimento da sexualidade e da
qualidade do sono (NOZOE et al., 2014).

Apos a analise dos 13 estudos encontrados, nota-se que ainda sdo poucas as pesquisas
na literatura que examinaram o padrdo do sono do cuidador familiar, especialmente
envolvendo o uso do ActiGraph.

Os resultados das publicacbes demonstram que os cuidadores familiares de criangas e
adolescentes com condi¢Oes cronicas de salde apresentaram o padrao de sono prejudicado. Os
fatores relacionados com o padrdo de sono prejudicado foram depressao, sonoléncia diurna,
angustia, 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 temaética, evidenciando a escassez de pesquisas
sobre o tema.

S&o poucos os trabalhos encontrados na literatura que estudam o sono dos familiares
de criancas e adolescentes com condigdes cronicas 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
tematica precisa de mais aprofundamento. Novos estudos podem ser fontes para rastrear
distdrbios do sono e para o desenvolvimento de intervencdes de promocéo do sono, visando
minimizar o impacto das condi¢des cronicas na salde e na qualidade de vida dos cuidadores
familiares, demonstrando a necessidade de avaliar o padrdo do sono desses cuidadores por

meio de dispositivos confiaveis.

1.2 A sobrecarga de familiares de criancgas e adolescentes com condigdes cronicas

Para conhecer a literatura existente sobre a sobrecarga de familiares de criancas e
adolescentes com condigGes cronicas, foi realizada uma revisdo integrativa de literatura.

A busca da reviséo foi realizada em julho de 2022. As bases de dados pesquisadas
foram MEDLINE® (via PubMed®), Web of Science, CINAHL e PSYClnfo.

A estratégia de busca-padrdo 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 Iliness” 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 incluidos artigos de pesquisa originais sobre a sobrecarga de familiares de

criangas e adolescentes com condigdes cronicas, publicados nos ultimos 10 anos. Excluiram-
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se estudos de revisdes, editoriais e resumos; trabalhos que néo avaliavam sobrecarga e aqueles
cujos participantes ndo eram familiares de criangas e/ou adolescentes com condigéo crénica.

Inicialmente, encontraram-se 1.481 artigos; apos leitura de titulos e resumos, foram
selecionados 72 para leitura na integra e selecionados 26 de acordo com o0s objetivos e
critérios estabelecidos na pesquisa, assim como mostra a Figura 4. Detalhes sobre os estudos
podem ser encontrados no Apéndice B.

Figura 4 — Fluxograma 2 do processo de identificacdo e selecdo dos estudos primarios,
adaptado do Preferred Reporting Items for Systematic Review and Meta-Analyses (PRISMA).
Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2022
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1.2.1 Caracteristicas dos estudos encontrados

Dentre as pesquisas realizadas, identificaram-se trés estudos multicéntricos e o
predominio 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
numero de publicacbes em 2019. O maior nimero de estudos pesquisou condi¢cdes crnicas
no geral, sequido de doenca renal cronica (Figura 6). Os estudos se concentraram em

familiares de criangas e adolescentes na faixa etéaria de zero a 18 anos e 11 meses.

Figura 5 — Paises do estudo de sobrecarga

Fonte: A autora, 2023.
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Figura 6 — Condigdes cronicas das criangas/adolescentes dos estudos de sobrecarga
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Fonte: A autora, 2023.

Foram identificados nove instrumentos para a avaliagéo da sobrecarga do cuidador de
criancas/ adolescentes com condicdes crénicas de salde; a maioria dos estudos (15) utilizou a
Escala de Avaliacdo 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; KOSAN 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; DOMINGUEZ-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 questiondrio Familien-
Belastungs-Fragebogen (BOSCH et al., 2022), o PedsQL ™Family Impact Module (HASHIM
et al., 2022), a Reilly Role Overload Scale (HART et al., 2019), o questionario Hemophilia
Associated Caregiver Burden Scale (Hemocab) (KHAIR et al.,, 2019), o questionario
holandés 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 portugués 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), 0 PedsQL™ Family Impact
Module foi traduzido e adaptado para o portugués 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 saide mental, o
estresse, a ansiedade e os sintomas depressivos; apenas dois correlacionaram a sobrecarga a

qualidade do sono.

1.2.2 Detalhamento dos estudos analisados

Estudos com familiares de criancas com condig¢des cronicas que utilizaram a Escala de
Avaliacdo da Sobrecarga do Cuidador para medir a sobrecarga revelaram que os cuidadores
apresentam niveis de sobrecarga leve a grave. Além das pressdes do cuidado, uma série de
fatores afetou a percepcdo da sobrecarga dos cuidadores como renda insuficiente; menor
escolaridade; quantidade e tipo de apoio que os cuidadores recebem; nimero de seus filhos
doentes; numero de transtornos dos filhos e frequéncia das consultas médicas e
hospitalizagdes (ADIB-HAJBAGHERY & AHMADI, 2019; TOLEDANO-TOLEDANO;
DOMINGUEZ-GUEDEA, 2019).

Javalkar et al. (2017) relacionam a sobrecarga a nimero de medicamentos e injecoes;
condicdo médica primaria; presenca de deficiéncia fisica; visitas frequentes ao atendimento
médico e baixa autoeficacia infantil.

Em pesquisas com cuidadores de criancas com doencas crbnicas 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 presenca de niveis moderados de
sobrecarga do cuidador (BARBOSA et al., 2012; HASHIM et al., 2022).

Criancas com altos graus de deficiéncia 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 estdo sobrecarregados tendem a ver seus jovens como menos

preparados para a transi¢do dos cuidados de saude, particularmente no dominio da autogestéo
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(HART et al.,, 2019), e a sobrecarga do cuidado de méaes com nivel superior foi
estatisticamente menor (TURAL et al., 2021).

Nos estudos com familiares de criangas com cancer que usaram a Escala de Avaliacéo
da Sobrecarga do Cuidador, os resultados mostraram que 0s pais relatam altos niveis de
sobrecarga relacionada a falta de apoio social; a recursos financeiros limitados e ao
envolvimento emocional com os filhos (AL QADIRE et al., 2020). Também sdo encontrados
niveis altos de sobrecarga em pais que cuidam de pacientes com cancer em estagio avancado
(AL QADIRE et al., 2020) e dedicam tempo a cuidados prolongado, como maes que cuidam
de seus filhos por mais de 9 horas por dia (MONTERO et al., 2014).

Estudos de familiares de criangas com epilepsia mostraram que 0s pais ndo relatam
sobrecarga excessiva. A piora da sobrecarga foi atribuida a convulsdo mal controlada
(POKHAREL et al., 2020), ao aumento do tempo de prestacdo de cuidados (POKHAREL et
al., 2020) e a problemas comportamentais (VAN DEN BERG et al., 2019).

Pesquisas com cuidadores de criangas com doenca renal crénica mostraram sobrecarga
significativa do cuidado. Também foi verificado que o perfil dos cuidadores tem
predominancia de sexo feminino e ha correlacdo entre os escores de sobrecarga e os de
depressdo e ansiedade (BAHRAMI; PAHLAVANZADEH; MAROFI, 2019; ESEZOBOR,;
SOLARIN; OLAGUNJU, 2020; LIMA; SALES; SERAFIM, 2019).

Em estudos com familiares de criangas e adolescentes com DMD; paralisia cerebral e
insuficiéncia respiratéria cronica; lupus eritematoso sistémico; deficiéncias no
desenvolvimento; febre mediterranea e transtornos psiquiatricos, que utilizaram a Zarit
Burden Interview, os resultados apontaram altos niveis de sobrecarga de cuidado
(LANDFELDT et al., 2016). O aumento da sobrecarga de cuidado foi relacionado a tempo
limitado que as mées podem dedicar a vida privada (MAVI et al., 2021); baixa satisfacdo dos
pais; baixa satisfacdo conjugal (HASSON-OHAYON et al., 2019; KOSAN et al., 2019) e
depressdo e ma qualidade do sono (LEE et al., 2018; UZUNER et al., 2021).

Pesquisas com familiares de criangcas com hemofilia mostrou diferencas significativas
na sobrecarga dos cuidadores com base no estado clinico de seus filhos. Isso porque o
sangramento de criangas com hemofilia impacta na sobrecarga dos cuidadores, causando
estresse emocional (KHAIR et al., 2019). Também foi encontrado que os cuidadores de
criancas com hemofilia complicada por inibidores apresentam maior sobrecarga e maior
impacto da doenca na familia, em comparac¢do com cuidadores de criangas com hemofilia sem
inibidores (LINDVALL et al., 2014).
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Estudos com pais de criangas e adolescentes com asma, erro inato do metabolismo e
displasia broncopulmonar mostraram que a alta sobrecarga do cuidador e a percepcdo da
gravidade da doenca previram significativamente menor qualidade de vida (BOSCH 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 publicagdes que encontraram niveis de sobrecarga entre moderada e severa,
foram relacionadas ao tipo de condicdo crénica (TURAL et al., 2021) e dependéncia dessas
criancas 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, saude mental, estresse, ansiedade e sintomas depressivos (LEE et al., 2018).

Apesar de termos identificado um maior numero de estudos sobre sobrecarga
comparado com os estudos referentes ao padrdo de sono, ainda pode-se notar que é limitada a
literatura sobre a temética no Brasil e em estudos com cuidadores de criancas e adolescentes
com condicdo crbnica especifica.

Além disso, a avaliacdo continua da sobrecarga em populacdes de cuidadores de
criancas e adolescentes pode aumentar a confiabilidade e a validade do instrumento, dando
subsidio para a tomada de decisdo quanto as intervencdes necessarias para minimizar o

impacto das condigdes cronicas na salde e na qualidade de vida dos cuidadores.

1.3 Correlacgao entre padrao de sono e sobrecarga

A correlacdo entre padrdo de sono e sobrecarga de familiares de criancas e
adolescentes com condicdes crénicas parece ainda ser uma grande lacuna de conhecimento na
literatura. Dentre os estudos encontrados nas revisdes bibliogréficas, apenas trés fizeram
alguma correlacdo entre achados de sono e sobrecarga (FEELEY et al., 2014; LEE et al.,
2018; MACAULAY et al., 2020).

Mées de criancas 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 0 aumento
do estresse foi associado a niveis 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 criangas e adolescentes com condigbes cronicas, 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 Avaliagdo da Sobrecarga do Cuidador, identificou que 60% dos cuidadores
apresentaram altos niveis de sobrecarga do cuidado, sugerindo correlagcdo negativa entre as
variaveis, ou seja, quanto maior a sobrecarga, menor o tempo de sono.

Outro achado na literatura utilizou uma ficha de caracterizacdo criada pelos préoprios
pesquisadores, que abrange as informacdes de sono diario dos cuidadores. Para avaliar a
sobrecarga, foi usada a Escala de Avaliagdo da Sobrecarga do Cuidador. Os resultados
mostraram que o periodo de sono insuficiente induz negativamente a percep¢do 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
distarbios do sono. Durante os atendimentos, as equipes de salde devem estar cientes dos
fatores que podem afetar o sono dos familiares e os impactos das tecnologias no cuidado, por
meio dos proprios relatos dos familiares. E importante considerar o apoio e a educacéo dos
pais, a fim de reduzir a carga dos cuidados noturnos.

Estudos que abordam especificamente o padrdo de sono do cuidador familiar e sua
correlagdo com a sobrecarga ainda sdo limitados na literatura (LEE et al., 2018; SILVA,
FERREIRA; VALENCIANO, 2019). Um estudo sobre essa tematica utilizou o ActiGraph,
mesmo ele sendo o padrdo-ouro de avaliacdo de sono, 0 que demonstra a necessidade de
novos estudos relacionados ao assunto.

Apesar dos achados escassos, 0s estudos demonstraram que a pior qualidade do sono
de familiares de criancas e adolescentes com condi¢BGes cronicas estd associada a maior

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

2.1 Questdes de pesquisa

O estudo teve como meta responder aos seguintes problemas de pesquisa:
a) Como € o padrdo de sono de familiares acompanhantes de criancas e
adolescentes com condigGes cronicas hospitalizados?
b) Qual é o nivel de sobrecarga de familiares acompanhantes de criangas e
adolescentes com condig¢es cronicas hospitalizados?
c) Ha correlagéo entre padréo de sono e sobrecarga de familiares acompanhantes
de criancas e adolescentes com condi¢Oes cronicas hospitalizados?
d) Fatores como idade, sexo, cor de pele, renda, escolaridade, procedéncia, local,
diagnostico, idade da crianca, momento do diagndstico podem afetar o sono e a
sobrecarga de familiares acompanhantes de criancas e adolescentes com

condiges cronicas hospitalizados?

2.1 Hipoteses

a) O padréo do sono de familiares acompanhantes de criangas e adolescentes com
condicdes crbnicas hospitalizados € prejudicado.

b) Familiares acompanhantes de criancas e adolescentes com condicdes crénicas
hospitalizados apresentam niveis significativos de sobrecarga.

c) Fatores como idade, sexo, cor de pele, renda, escolaridade, procedéncia, local,
diagndstico, idade da crianca e momento do diagndstico afetam o sono e a
sobrecarga de familiares acompanhantes de criangas e adolescentes com
condigdes cronicas hospitalizados.

d) Ha correlacdo entre a sobrecarga e padrdo de sono de familiares
acompanhantes de criancas e adolescentes com condi¢cBes cronicas

hospitalizados.
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2.2 Objetivo geral

Explorar o padrdo de sono e a sobrecarga de familiares acompanhantes de criancas e

adolescentes com condi¢Ges cronicas hospitalizados e a correlagéo entre eles.

2.3 Objetivos especificos

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

a) ldentificar o padrdo de sono em familiares acompanhante de criancas e
adolescentes com condigdes cronicas hospitalizados por meio do ActiGraph de
pulso.

b) Mensurar a sobrecarga dos familiares acompanhantes de criancas e
adolescentes com condic¢es cronicas hospitalizados.

c) Explorar fatores que podem afetar o sono e a sobrecarga, como: idade, sexo,
cor de pele, renda, escolaridade, procedéncia, local, diagnostico, idade da
crianca e momento do diagnostico.

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

criancas e adolescentes com condi¢des cronicas hospitalizados.
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3 METODO

3.1 Delineamento do estudo

Tendo em vista 0 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 quantificagdo da coleta de dados e busca resultados
exatos, evidenciados por variaveis mediante analise da frequéncia de incidéncias e correlacdes
estatisticas. A resposta que se busca na investigacdo quantitativa deve ser obtida de forma
numerica e exata, ou seja, precisa ser inquestionavel (MICHEL, 2005).

O pesquisador que conduz a investigacdo descritiva conta, descreve e classifica o
objeto investigado. A pesquisa descritiva comeca com algum fendmeno de interesse, no
entanto, mais do que simplesmente observar e descrever o fendbmeno, investiga sua natureza
complexa e os outros fatores com os quais ele esta relacionado (BECK; DEMIRGUC-KUNT;
LEVINE, 2004).

Os estudos transversais aplicam-se as investigacdes dos efeitos por causas que sdo
permanentes ou por fatores dependentes de caracteristicas permanentes dos individuos, como
efeito do sexo ou cor da pele sobre determinada doenca. Sdo aqueles cuja exposicao ao fator
ou causa esta 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 Avaliagéo de
sinais e com sintomas em criancas em condicOes cronicas e sua relacdo com a qualidade de
vida e é parte de um projeto financiado pelo Auxilio ao Pesquisador Recém-Contratado
(ARC) a Fundagdo Carlos Chagas Filho de Amparo a Pesquisa do Estado do Rio de Janeiro
(Faperj), processo E26/211.432/2019, intitulado Avaliacdo do padréo de sono em criangas e

adolescentes com condi¢6es cronicas de saude.
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Respeitando-se 0s principios éticos e a resolucdo 466 de 2012 do Conselho Nacional de
Saude (BRASIL, 2013), o projeto foi avaliado e aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa
das instituicfes proponentes e coparticipantes (Anexos A e B). Também foram solicitadas
autorizacdes para coleta de dados nos setores (Anexo C).

Além disso, solicitou-se autorizacdo do autor da escala de sobrecarga para sua
utilizacdo, a qual nos foi concedida (Anexo D).

A coleta de dados iniciou-se apenas ap6s aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa
(CEP). Cada participante do estudo manifestou voluntariamente seu desejo de participar por
meio da assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice C), cabendo
ressaltar que foi mantido o anonimato de todos os participantes da pesquisa. Como houve
coleta de dados no prontuario, teria um risco de confidencialidade; para evitar isso, nem 0
participante e nem a crianca/adolescente acompanhado ndo foram identificados, pois usou-se
um numero, ao invés de seus nomes, de acordo com a ordem de participacao.

Em pesquisas com seres humanos, sempre ha riscos referentes a sua participagéo.
Porém os riscos deste estudo eram minimos e estavam relacionados a algum desconforto
durante o uso do reldgio. Se isso ocorresse, o familiar foi orientado a retirar o dispositivo,
anotar dia e horério e retornar a usa-lo quando se sentisse confortavel. Além disso, com
relacdo ao preenchimento da escala que avalia sobrecarga, caso o familiar se sentisse
desconfortdvel ou cansado para responder alguma pergunta, ele poderia interromper sua
participacdo imediatamente, parando de responder as perguntas e continuando ou ndo mais
tarde. Nenhum familiar relatou os riscos previamente levantados.

Os participantes ndo tiveram beneficio direto com sua participacdo, mas os resultados
da pesquisa poderdo ajudar a planejar um cuidado de enfermagem para diminuir qualquer
dano a qualidade de vida dos cuidadores e de criangas com condi¢6es cronicas futuramente.

E importante esclarecer que a pesquisa sO aconteceu com os familiares de
criancas/adolescentes hospitalizados quando eles acompanhavam as criangas no hospital
durante a internacdo, sem custo extra para 0s participantes e sem necessidade de

ressarcimento.
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3.3 Participantes do estudo

Participaram do estudo 52 familiares de criancas e adolescentes com condi¢bes
cronicas de zero a 18 anos, que acompanhavam as criangas durante internacdo, em dois
hospitais publicos de referéncia. A amostra foi por conveniéncia, sendo seu tamanho definido
pelo tempo de coleta de dados. Todos os familiares cuidadores de criancas e adolescentes
hospitalizados no periodo 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
caracterizagéo dos participantes se encontra no quadro 2.

Foram critérios de inclus&o:

a) Familiar® de criancas ou adolescentes com diagnéstico de condiges cronicas.

b) Maiores de 18 anos.

c) Diagnéstico da condigdo cronica da crianca ou adolescente hd pelo menos 6
meses.

d) Em acompanhamento da hospitalizacdo da crianca ou adolescente no local de

coleta de dados.

Foram critérios de exclus&o:
a) Familiares de criancas e adolescentes em fim de vida ou em situacbes de
fragilidade (po6s-operatdrio imediato, quadro de instabilidade, entre outros).
b) Especificamente para coleta de dados do ActiGraph, foram excluidos do estudo
familiares que, por alguma razéo, foram impedidos de utilizar o dispositivo no
pulso por 3 dias completos e familiares pré-diagnosticados com disturbios do

Sono.

! Familia, segundo Friedman (2003) e Wright & Leahey (1984), pode ser definida como aqueles que dizem que
sdo ou que formam uma familia.
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Quadro 2 — Caracterizagédo dos familiares de criancas e adolescentes com condicdes cronicas.
Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023 (continua)

Diagnostico da Tempo de
ID | Parentesco | Idade Es'ta.do Ocupacéo crianca ou convivéncia | ActiGraph
cvil adolescente com a doencga
Malformacéo 9 meses
1 Mae 29 Solteira Autbnoma adenomatoide Néo
cistica pulmonar
2 Méae 24 Solteira | Desempregada Hidronefrose 2anos Né&o
3 Méae 29 Casada | Desempregada Hidrocefalia 3 anos Né&o
4 Mée 25 Solteira | Desempregada | Paralisia cerebral 2 anso Néo
5 Mée 37 Solteira | Desempregada | Sindrome de Pompe 14 anos Sim
6 Mée 36 Solteira | Desempregada Intestino curto lano Sim
7 Mae 39 Solteira | Desempregada Sindrome de 2 anos Sim
Berdon
8 Mae 61 Solteira | Desempregada Atrofia muscular > anos Sim
espinhal
9 Méae 29 Casada | Desempregada Fibrose cistica 8 anos Sim
10 Pai 27 Solteiro | Desempregado | Em investigacdo lanos Sim
11 Méae 36 Solteira | Desempregada | Extrofia da bexiga 18 anos Né&o
12 Mae 44 Vilva Empregada Fibrose cistica 17anos Né&o
13 Mae 40 Casada Empregada Fibrose cistica 7 anos Né&o
14 Mae 41 Solteira | Desempregada Fibrose cistica 12 anos Né&o
15 Mae 45 Casada | Desempregada Fibrose cistica 10 anos Né&o
16 Mae 26 Solteira | Desempregada Fibrose cistica 7 anos Né&o
17 Mae 26 Solteira | Desempregada | Em investigacdo 2 anos Sim
18 Mae 19 Solteira Estudante Microcefalia 2 anos Sim
19 Mée 27 Solteira Autbnoma Hidrocefalia 6 meses Sim
20 Mée 36 Solteira | Desempregada Fibrose cistica 10 anos Néo
21 Mée 25 Solteira Empregada Fibrose cistica 5 anos Sim
22 Irma 19 Solteira | Desempregada | Mielomeningocele 3 anos Né&o
23 Mae 38 Solteira | Desempregada Em inve-stigagéo * o anos Né&o
autismo
24 Mae 37 Casada Empregada Takayasu 2 anos Né&o
25 Mae 46 Solteira | Desempregada Osteomielite 12 anos Né&o
26 Mae 44 Casada | Desempregada | Mielomeningocele 16 anos Né&o
27 Mae 39 Solteira | Desempregada Megacélon 6 meses Sim
28 Mae 54 Solteira | Desempregada | Tuberculose 6ssea 6 meses Sim
29 Mae 34 Casada | Desempregada Fibrose cistica 9 anos Sim




Quadro 3 — Caracterizagdo dos familiares de criancas e adolescentes com condic¢des

crbnicas. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023 (concluséo)

30 Mae 29 Casada Empregada Hidrocefalia 1ano Né&o
L0pus eritematoso 1ano
31 Mae 50 Vilva Empregada sistémico? Sim
Pancreatite
32 Pai 47 Separado | Empregado Colangite 6 anos Sim
33 Méae 41 Solteira Empregada | Diabetes mellitus 1 8 anos Né&o
34 Mae 40 Casada Autbnoma Paralisia cerebral 14 anos Né&o
) . Hemiparesia, 6 meses .
35 Pai 35 Solteiro Auténomo ] Sim
neoplasia?
36 Méae 21 Casada Empregada Fibrose cistica 12 anos Né&o
) ) Artrite idiopética 7 anos )
37 Pai 41 Solteiro | Desempregado ) ] Sim
juvenil
Insuficiéncia renal 2 anos
38 Mée 49 Casada | Desempregada . Néo
cronica
39 Mée 58 Casada | Desempregada Epilepsia lano Sim
40 Avo 56 Casada | Desempregada Prunne Belly 14 anos Néo
. . Tetralogia de 16 anos .
41 Pai 40 Solteiro Empregado Né&o
Fallote
3 Lupus eritematoso 6 meses i
42 Mae 39 Casada Empregada . Sim
sistémico
43 Mae 42 Solteiro | Desempregada Fibrose cistica 13 anos Sim
44 Irma 18 Casada Estudante Tetralogia de Fallot 16 anos Sim
45 Irméo 22 Solteiro Estudante Fibrose cistica 10 anos Sim
46 Mae 43 Solteira | Desempregada Epilepsia 7 anos Né&o
47 Mée 34 Separada | Desempregada | Hidranencefalia 11 anos Néo
Encefalite 14 anos .
48 Mée 37 Separada | Empregada ) Sim
autoimune
49 Pai 28 Solteiro Autdnomo Fibrose cistica 12 anos Sim
50 Mae 45 Separada | Desempregada Encefalopatia 2 anos Sim
51 Mae 32 Casada | Desempregada Gastrosquise 13 anos Sim
52 Mae 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 referéncia para o tratamento de
criancas e adolescentes com condi¢fes cronicas de saude, sendo um estadual e um instituto
federal. Os locais de coleta de dados do instituto federal foram nas unidades de internagéo
pediatricas, incluindo os setores de unidade pediatrica de internacdo, com 18 leitos, a unidade
intermedidria pediatrica, com cinco leitos, e a enfermaria de doencas infecciosas pediétricas,
com 11 leitos, com autorizacdo para a realizacao pela chefia dos setores (Anexo C).

No hospital estadual, a coleta de dados se deu no Nucleo de Estudos da Saude dos
Adolescentes, com 16 leitos, e na enfermaria de pediatria, com 16 leitos, com autorizacéo
para a realizacdo pela chefia dos setores (Anexo E).

Ambas as localidades recebem criangas e adolescentes entre zero e 18 anos, com
condigdes agudas e cronicas.

N&o foram colhidos dados na enfermaria de pediatria do hospital estadual e nem na
unidade intermediaria pediatrica do instituto federal, pois elas ndo apresentaram participantes

com critérios de inclusdo no periodo de coleta.

3.5 Instrumentos de coleta de dados

Para a avaliagcdo do padréo de sono, utilizou-se o ActiGraph de pulso, e, para aferi¢éo

da sobrecarga, foi usada a Escala de Avaliacdo da Sobrecarga do Cuidador (Anexo F).

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

A actigrafia € um exame realizado por meio de um equipamento chamado ActiGraph,
que é semelhante a um reldgio e detecta os movimentos do corpo. S&o observados os padrdes
de vigilia e sono, a partir de periodos de atividade e inatividade, segundo um padrdo de

movimento. A actimetria é utilizada para ajudar a detectar os distdrbios do sono; apontar 0s
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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 periodos de
duracdo programaveis. Esse sistema é acompanhado de um programa de pontuacdo que
calcula a duracéo e a eficiéncia do sono (SADEH; ACEBO, 2002).

O dispositivo traduz as atividades que uma pessoa apresenta durante as 24 horas do dia
para uma representacdo numérica por meio de um sensor de aceleracdo miniaturizado. Essa
representacdo numérica € agregada em um intervalo constante, normalmente denominada
epoch (por exemplo, 60 segundos). Os dados do epochs sdo salvos na memdria interna do
dispositivo, e o recomendado é que realize a transferéncia dessas informagdes logo ap6s a
devolucéo do dispositivo (SYED; MORSETH; HOPSTOCK, 2020).

Os dados coletados inicialmente sdo armazenados no proprio instrumento (Mini
Motionogger ActiGraph Ambulatoy Monitoring Inc.). ApGs a retirada do dispositivo, os dados
sdo transferidos por uma interface para um notebook, por meio de um software especifico,
chamado WatchWare. Por meio de outro software, o Action-W, versdo 2.7, os dados séo
processados e expressos sob forma de actogramas (Figuras 7 e 8) (AMBULATORY
MONITORING, INC, 2023).

Figura 7 — Actograma apds processamento dos dados
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Figura 8 — Actograma apds processamento dos dados

i

21500822 WM I ! | “n‘-\ “J L -l'“!www
. MMMWMMMMI. [ B P T MW
|
|

518/0822

| |

A
21/08/22 001300 A0D)

1210822

1200 1800 0000 0600 120

Fonte: A autora, 2023.

Garatachea, Torres e Gonzalez (2010) relatam que o periodo da amostragem colhida
pelo ActiGraph deve variar de 3 a 7 dias consecutivos de uso. Entdo, neste estudo, utilizaram-
se epochs de 60 segundos e periodos de coleta de 3 a 7 dias, para obtencdo de dados mais
objetivos.

E possivel investigar por meio do software padronizado do ActiGraph as seguintes
variaveis: tempo de sono total por 24 horas (em minutos), acordar ap6s o inicio do sono,
namero de despertares, dentre outras variaveis (GRUBER, SADEH; RAVIV, 2000).

As variaveis que foram utilizadas neste estudo sdo: duracdo do sono (minutos totais de
periodo de sono, os quais incluem cochilos durante o dia e sono durante a noite), acordar apds
inicio do sono (numero de minutos acordado apo6s o inicio do sono), eficiéncia do sono
(porcentagem de tempo que o cuidador familiar estd dormindo em relagdo ao tempo que passa
na cama) e porcentagem de sono (porcentagem da dura¢do do sono em minutos).

O ActiGraph apresentou niveis de validade e confiabilidade satisfatorios, com altas
correlagdes entre as atividades do sono mensuradas, tanto no punho quanto na cintura:
atividade noturna (r = 0,91; p < 0,001); duragdo do sono (r = 0,78; p < 0,001); laténcia do
sono (r = 0,78; p < 0,001); porcentagem de sono (r = 0,89; p < 0,001); e eficiéncia do sono (r
=0,91; p < 0,001) (PAAVONEN et al., 2002).
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3.5.2 Escala de Avaliacdo da Sobrecarga do Cuidador

A Escala de Avaliacdo da Sobrecarga do Cuidador (Anexo F) foi desenvolvida em
1980 para avaliar a percepcao do impacto da prestacdo de cuidados em aspectos como salde
do cuidador, vida pessoal e social, situacdo financeira, bem-estar emocional e relagGes
interpessoais. A versao original foi desenvolvida em lingua inglesa por Zarit & Zarit, em
1987, e traduzida e adaptada para o portugués falado no Brasil por Marcia Scazufca, em 2002.
E um instrumento que permite avaliar a sobrecarga objetiva e subjetiva do cuidador informal,
composta de 22 itens, que refletem as &reas de preocupacéo do respondente, como salde, vida
social e pessoal, situacao financeira, bem-estar emocional e relacionamento interpessoal. Os
itens medem a sobrecarga objetiva e subjetiva relatada pelo cuidador (SCAZUFCA, 2002).

Cada item da escala € pontuado de zero a quatro, sendo O =para nunca, 1 para
raramente, 2 para as vezes, 3 para com bastante frequéncia e 4 para quase sempre. Essa
pontuacdo indica ao respondente a frequéncia com que cada item ocorre. O escore final
resulta da soma total das respostas obtidas pelos 22 itens da escala. Assim, a pontuacdo pode
variar de zero a 88, sendo que, quanto maior a pontuacdo total, maior a sobrecarga do
cuidador, assim como mostra na tabela 1 (SCAZUFCA, 2002).

Quadro 4 — Classificacdo da sobrecarga de cuidadores

Classificagdo da sobrecarga
0-20 Pouca ou nenhuma sobrecarga
21-40 Carga média a moderada
41-60 Carga moderada a grave
61-88 Carga severa

Fonte: ZARIT; ZARIT, 1987.

Os parametros para validacdo da Zarit Burden Interview na versdo brasileira foram
satisfatorios, indicando boa consisténcia interna do instrumento. O coeficiente alfa de
Cronbach foi 0,87. A média da correlagdo interna foi 0,23 (variacdo de 0,13 a 0,66). O
intervalo de correlagéo item-total foi de 0,18 a 0,68, sendo a correlagdo mais fraca do escore
total com o item 14 e a mais forte do escore total com o item 22 (SCAZUFCA, 2002).
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Para autorizagcdo do uso da escala, seguiu-se o procedimento indicado pelo autor. A
autorizacdo pode ser encontrada no Anexo D.

3.6 Coleta dos dados

Todos os familiares de criancas e adolescentes com condicdes cronicas 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, 0 Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido era lido e assinado, em duas vias originais (Apéndice C).
Assim, deu-se inicio a coleta de dados propriamente dita.

A primeira etapa foi a apresentacdo do ActiGraph de pulso e das orientagdes referentes
aos seus cuidados durante seu uso. Em seguida, foi realizada a higienizag&o do aparelho com
alcool 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 incémodo e
anotando o horario em que o retirou.

O segundo passo foi a coleta de dados de caracterizagdao dos participantes, por meio do
prontuario e de entrevista realizada por questionario préprio (Apéndice B), contendo os
seguintes dados: parentesco, cor da pele, género, data de nascimento, estado civil,
procedéncia, situacdo profissional, renda familiar, anos de estudo do familiar e da
crianca/adolescente, se ha distdrbios do sono preexistentes e se utiliza medicacéo para dormir.

Além disso, os participantes preencheram a ficha de caracterizacdo dos participantes
(Apéndice D) e a escala de avaliacdo de sobrecarga do cuidador (Anexo F). Apesar da escala
ser autoaplicativa, considerando as caracteristicas sociodemograficas da populacédo brasileira,
houve a possibilidade de o pesquisador ler e assinalar as respostas para os entrevistados,
considerando tambeém os participantes analfabetos, porém ndo houve participante analfabeto
neste estudo.

Completado os dias de uso do ActiGraph, o aparelho foi retirado do pulso do
participante, higienizado com alcool a 70% e encaminhado para transferéncia dos dados para
analise. Foi esclarecido que, ao fim da pesquisa, seria fornecido o resultado da analise do sono
e da sobrecarga do participante, além dos resultados do estudo, por meio do contado

telefénico inicial com o participante.
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A coleta de dados do familiar foi realizada na prdpria enfermaria, para que nao
houvesse interrupcdo da permanéncia ao lado da crianga/adolescente. Dois participantes
escolheram um local mais reservado, pois preferiram que a escala fosse lida pela pesquisadora
principal e ndo quiseram responder na frente da crianca. O local reservado foi a sala utilizada

pelos enfermeiros para evolucdo dos pacientes, dentro do proprio setor.

3.6.1 Desafios do uso do ActiGraph

A utilizacdo do ActiGraph trouxe muitos desafios para a coleta de dados. Inicialmente
existiram grandes obstaculos para adquirir os equipamentos, por se tratar de um aparelho
importado e de alto custo. Outro desafio foi 0o 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 ativacdo e download do
dispositivo. O equipamento também exige, no minimo, 3 dias completos de utilizacdo,
limitando o ndmero de participantes. Enfrentou-se, além disso, dificuldade quanto a
conscientizacdo dos participantes sobre a devolugdo do dispositivo, posto que era feito um
planejamento para realizar a retirada e, muitas vezes, quando se retornava, a crianga ou 0
adolescente tivera alta ndo programada e era necessario ir em busca do aparelho na residéncia
do participante, causando aflicdo, por ser um instrumento importado e de alto custo. Por fim,
também ocorreram alguns contratempos relacionados a aquisi¢do das baterias, ao seu custo e
a dificuldade para encontrar a marca especifica sugerida pelo fabricante para funcionamento
adequado, além de problemas técnicos com um dos dispositivos e com 0s programas para

utilizacdo deles.

3.7 Analise dos dados

Inicialmente, foram calculados os escores obtidos da escala de avalicdo da sobrecarga
do cuidador, e foram extraidos 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

codificacdo das variaveis, com dupla digitacdo realizada por pesquisadores distintos.
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Posteriormente, os dados foram exportados para o software estatistico JASP, versdo 0.17.1,
para realizagdo dos testes estatisticos apropriados.

Para a caracterizagdo da amostra, as variaveis dependentes continuas dos dados
sociodemograficas dos participantes foram descritas como média e desvio-padrdo e as
variaveis dependentes nominais, como frequéncias absolutas (n) e relativas (%) (MORETTIN;
SINGER, 2020).

As variaveis dependentes ordinais (escores de sono e sobrecarga) foram relatadas por
analise das medidas de tendéncia central (média e mediana [Md]) e disperséo (desvio-padrao,
intervalo interquartil, minimo, maximo e amplitude) (MORETTIN; SINGER, 2020).

Visto que as respostas dos questionarios na escala Likert sdo categoricas/ordinais, 0s
valores de média e desvio-padrdo foram utilizados apenas para referéncia, e as medidas de
Mds foram utilizadas para descricao dos resultados. Assim, as analises de variancia aplicadas
ao estudo foram de natureza ndo paramétrica (SIEGEL; CASTELLAN, 2006).

Na analise inferencial das associacdes entre os escores de sono, a sobrecarga e as
caracteristicas dos participantes, foram feitos testes de significancia estatistica entre
distribuictes de respostas de subgrupos distintos. Foram utilizados testes ndo paramétricos de
Mann-Whitney, para as variaveis binarias, e de Kruskal-Wallis, com post-hoc de Dunn e
correcao de Bonferroni para controle do erro de tipo I, para as variaveis politdmicas.

Desta forma, o teste de Mann-Whitney foi utilizado para avaliar as diferencas entre
sono e sobrecarga segundo sexo, local de hospitalizacdo e procedéncia. O teste multivariado
de Kruskal-Wallis foi aplicado para avaliar as diferencas segundo idade do familiar
participante, cor da pele, escolaridade, renda, ocupacao, diagnostico, idade da crianca e idade
da crianga ao diagnostico.

Todas as discuss@es acerca da andalise inferencial nos testes de hipotese seguiram uma
regra de decisdo: rejeicdo da hipotese nula sempre que valor de p < 0,05, concluindo que 0s
dados fornecem evidéncia de significancia. O controle do erro de tipo | para as varidveis
politdbmicas foi utilizado para reafirmar a rejeicdo de hipdtese nula, apesar de ser verdadeira
(SIEGEL; CASTELLAN, 2006). Nas tabelas do presente estudo, as violagdes de hipotese
nula foram ressaltadas com os dados destacados com simbolos.

Além disso, para avaliar a forca da evidéncia da veracidade da hipotese 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 substituicdo e calibracdo do valor de p que
compara a probabilidade de ele acontecer sob a hipdtese nula com o melhor cenario para a
hipotese alternativa (SELLKE; BAYARRI; BERGER, 2001).
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Para descrever as associagdes entre sono e sobrecarga, foi utilizada a correlacdo de
Kendall's Tau-b, visto o numero pequeno de dados e considerando um coeficiente
significativamente nao nulo se valor de p do teste de correlacdo < 0,05.

Os valores de correlacdo entre 0,10 e 0,29 indicam correlacéo inexistente ou pequena;
valores entre 0,30 e 0,49 indicam que existe correlagdo média e valores entre 0,50 e 1 podem
ser interpretados como grande correlagdo (COHEN, 1988).

No capitulo resultados e discussdo, apresentaram-se todas as tabelas, visando ao

compromisso com a ética e a transparéncia dos dados.
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4 RESULTADOS E DISCUSSAO

Participaram da pesquisa 52 familiares de criancas e adolescentes com condicgdes
cronicas, com idade > 18 anos, acompanhando internacdo em dois hospitais publicos de
referéncia. Todos foram convidados a responder a escala de sobrecarga e a usar o ActiGraph
durante a internacdo, no entanto, 25 completaram os dados referentes a avaliacdo do sono,
pois nem todos os participantes do estudo permaneceram o minimo de 3 dias em internacdo,

como sugere o fabricante e por sua quantidade limitada.

4.1 Dados sociodemograficos e clinicos

Os participantes do estudo tinham entre 18 e 61 anos durante a coleta de dados e
acompanhavam criancas e adolescentes com alguma condicgdo crénica durante internacdo. A
idade media dos familiares foi de 36,97 + 10,46 anos. A maioria deles era do sexo feminino
(44; 84,6%), mée (42; 80,8%), parda (28; 53,8%), solteira (29; 55,8%), desempregada (32;
61,5%) e tinha como escolaridade maxima o Ensino Médio (29; 55,8%), renda bruta entre R$
701,00 e R$ 1.400,00 (19; 36,5%), em média trés filhos (17; 32,7%) e residia a menos de 100
km do Rio de Janeiro (RJ) (49; 94,2%) (Tabela 1).

Tabela 1 — Dados sociodemograficos e clinicos dos familiares de criangas e adolescentes com

condicdes cronicas. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023 (continua)

Dados sociodemogréficos e clinicos 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
Mae 42 (80,8)
Pai 6 (11,5)
Avos 1(1,9)
Irmaos 3(5,8)

Sexo
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Tabela 2 — Dados sociodemogréficos e clinicos dos familiares de criancas e adolescentes com

condigdes cronicas. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023 (continuagéo)

Dados sociodemograficos e clinicos dos familiares

Familiares (n = 52)

Feminino
Masculino

Cor ou raca
Branco
Pardo
Preto

Estado civil
Solteiro
Casado/mora junto
Separado/divorciado
Viavo

Escolaridade
Ensino Fundamental
Ensino Médio

Graduacao/Pds-Graduagédo

Renda, R$
0-700
701-1.400
1.401-2.800
> 2.800

N&o soube ou ndo quis dizer

Renda bruta

44 (84,6)
13 (15,4)

11 (21,2)
28 (53,8)
13 (25,0)

29 (55,8)
17 (32,7)
4(7,7)
2 (3,8)

18 (34,6)
29 (55,8)
5 (9,6)

11 (21,2)
19 (36,5)
14 (26,9)
5 (9,6)
3(5,8)
1.503,7 + 1.159,84

Ocupacdo
Empregado 12 (23,1)
Desempregado 32 (61,5)
Estudante 3(5,8)
Autbénomo 5(9,6)
Numero de filhos
1 4(7,7)
2 15 (28,8)
3 17 (32,7)
4 6 (11,5)
5 3(5,9)
6 2 (3,85)
8 3(5,9)
9 2 (3,85)
Uso de medicag&o para dormir
Sim 1(1,9)
Né&o 51 (98,1)
Procedéncia
Proximo (até 100 km) 49 (94,2)
Intermedidrio (100 a 500 km) 3(5,8)

Nota — Resultados expressos como n (%) ou por média + desvio-padréo.

Fonte: A autora, 2023.

Corroborando os presentes resultados, estudos tanto sobre sobrecarga de familiares de
criancas e adolescentes com condigdes crénicas (ESEZOBOR; SOLARIN; OLAGUNJU,
2020; LIMA; SALES; SERAFIM, 2019; TOLEDANO-TOLEDANO; DOMINGUEZ-
GUEDEA, 2019) quanto sobre padrdao 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 € do sexo feminino.

Os varios papéis da mae sdo intensificados dentro do meio familiar, englobando cuidar
de uma crianga ou adolescente com uma doenca cronica. Embora os papeis tradicionais de
género estejam mudando na sociedade contemporanea, as mées continuam sendo as principais
responsaveis pelos cuidados infantis dentro do contexto familiar (WALSH, 2016;
POKHAREL et al., 2020).

A idade média das criancas 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 condicéo
cronica antes de 1 ano de vida (22; 42,3%) e possuia patologias cronicas variadas, sendo, em
geral, doencas genéticas, neuroldgicas, malformacdo congénita e outras (doencas
imunoldgicas, reumaticas, gastricas e cardiologicas). As criancas 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 sociodemograficos e clinicos das criancas e dos adolescentes com

condigdes cronicas. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023

Dados sociodemogréficos e clinicos das criangas 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)
Mesoinfancia (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)
Diagnostico
Malformacéo congénita 8 (15,4)
Doenca neuroldgica 11 (21,1)
Doenga genética 16 (30,8)
Outras 17 (32,7)
Momento de diagnostico da condicdo crénica
Gestacdo/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-padrao.
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 mudancas epidemioldgicas notadas nos Gltimos anos trazem novas demandas para
0 sistema de salde, que atendem criancas e adolescentes com condic¢Bes cronicas diversas,
como obesidade, doencas cardiovasculares, doencas alérgicas, distirbios neurolégicos e
condicdes raras, como sindromes genéticas (BRASIL, 2018).

Neste estudo, as criangas e 0s adolescentes possuiam patologias cronicas variadas, —
doencas genéticas, em geral. O Ministério da Salde diz que as doencas raras acometem até 65
pessoas em cada 100 mil individuos. Apenas 20% das doencas raras no mundo séo de causas
ambientais e 80% de causa genética (BRASIL, 2022).

A doenca genética se caracteriza por ser uma condic¢do cronica e progressiva, 0 que
leva a mudangas no meio de vida familiar, demandando reestruturacdo em sua rotina para
cuidar da crianca doente, 0 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 [11Q] =
17,25), sendo o escore minimo pontuado pelos familiares 5 pontos e 0 maximo, 55 pontos
(Tabela 3).

Tabela 4 — Variaveis do sono de familiares de criangas e adolescentes com condicGes
cronicas. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023.

n Md 1HQ Amp Min Max 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 pontuacdo total, maior a sobrecarga do
cuidador.

Legenda: Md: mediana; 11Q: intervalo interquartil; Amp: amplitude; Min: minimo; Méax: maximo; DP: desvio-
padrao.

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).



57

Tabela 5 — Escores da sobrecarga de familiares de criangas e adolescentes com condig¢des
cronicas. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023.

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

Nota: Escores de sobrecarga variam entre zero e 88; quanto maior a pontuacdo 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 niveis de sobrecarga média a
moderada e 25%, carga moderada a grave, ou seja, 73% dos participantes apresentavam
algum nivel de sobrecarga e 27%, pouca ou nenhuma sobrecarga.

Segundo Branddo (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 nivel de
dependéncia, maior nivel de gravidade do paciente e menos ajuda receber o familiar
responsavel pelo cuidado.

Em estudos semelhantes, que também utilizaram a Escala de Avaliacdo da Sobrecarga
do Cuidador, familiares de criancas ou adolescentes com condigdes crénicas apresentaram
sobrecarga significativa do cuidado. No estudo de Rodrigues, Ferreira e Okido (2018) com
familiares de criancas com doencas cronicas, 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 criancas com paralisia cerebral identificou
que aproximadamente 70% dos cuidadores apresentavam sobrecarga moderada a severa
(FERREIRA et al., 2015; RODRIGUES; FERREIRA; OKIDO, 2018).

Em estudos utilizando outros instrumentos, os dados também demonstraram que 0s
familiares tinham niveis de sobrecarga consideraveis (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), séo exemplos dos instrumentos utilizados.
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Outro estudo, com 172 com familiares, também constatou que familiares de criangas
com sindrome nefrética apresentam sobrecarga significativa do cuidado (ESEZOBOR,;
SOLARIN; OLAGUNJU, 2020).

No estudo de Javalkar et al. (2017), numero de medicamentos utilizados pela
crianca/adolescente, principalmente quando injetaveis; necessidade de realizar procedimentos
complexos com frequéncia; criancas/adolescentes mais dependentes nas atividades diérias;
reducdo das atividades sociais e poucas redes de apoio sao fatores que aumentam a sobrecarga
dos familiares de criancas e adolescentes com doenca renal cronica.

Para Toledano-Toledano e Dominguez-Guedea (2019), os preditores negativos para
sobrecarga incluem: redes de apoio social, suporte familiar, funcionamento familiar e bem-
estar. Assim, nota-se que essas familias necessitam de rede de apoio, seja ela ajuda familiar,
ou incentivo do governo ou instituices especificas para tratamento de criancas e adolescentes

com condicGes cronicas (NUNES et al., 2021).

4.3 A sobrecarga e sua relagdo com outras variaveis

Investigou-se também a relagcdo da sobrecarga com fatores como sexo, idade, cor da
pele, escolaridade, renda, ocupacdo, local, procedéncia, diagnostico da crianca, idade da

crianca na coleta e momento do diagnostico de criancas 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; 11Q = 32,81) do que as
encontradas no sexo masculino (Md = 23,50; 11Q = 42,97) (Tabela 5).
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Tabela 6 — Sobrecarga de familiares de criancas e adolescentes com condi¢bes cronicas,
segundo sexo. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023.

Sexo n Md 1HQ Amp Min  Max Média + DP

Sobrecarga  Feminino 44 3250 1525 46,00 9,00 5500 31,34+11,97

Masculino 8 23,50 13,00 43,00 500 48,00 24,25+13,43

Nota: Escores de sobrecarga variam entre zero e 88; quanto maior a pontuacdo total, maior a sobrecarga do
cuidador.

Legenda: Md: mediana; 11Q: intervalo interquartil; Amp: amplitude; Min: minimo; Max: maximo; DP: desvio-

padréo.

Fonte: A autora, 2023.

Porém a analise de variancia por Mann-Whitney de sobrecarga segundo sexo nao

indicou violacédo da hipotese nula (p = 0,14) (Tabela 6).

Tabela 7 — Resultados do teste de Mann-Whitney para variaveis de sobrecarga de familiares
de criancas e adolescentes participantes da pesquisa, segundo sexo. Rio de Janeiro (RJ),
Brasil, 2023

Sexo

Estatistica (W) Rank-biserial VS-MPR Valor dep

Sobrecarga 234,50 0,33 1,33 0,14

Nota: Escores de sobrecarga variam entre zero e 88; quanto maior a pontuacdo total, maior a sobrecarga do
cuidador.

Legenda: VS-MPR: Vovk-Sellke maximum p-ratio.

Fonte: A autora, 2023.

Outros estudos também ndo encontraram diferencas significativas na sobrecarga
segundo sexo (HASHIM et al., 2022; KOSAN et al., 2019). Porém os dados descritivos
demonstram que o0s escores da sobrecarga no sexo feminino foram maiores do que o0s
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 nivel mais alto de sobrecarga.

Neste estudo, destaca-se o fato de a maioria dos familiares participantes ter sido
composta de mulheres e maes. Greenwood e Smith (2019) dizem que o papel de cuidador
familiar ainda recai quase exclusivamente sobre o sexo feminino, e isso estd enraizado na
sociedade contemporanea. Esses papéis que recaem sobre a mulher, por sua vez, incluem a

manutencdo 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 procriacdo feminina foi
entendida como habilidade de maternagem. A mae passou a ser vista como quem nasceu para
cuidar (ZANELLO, 2016). Ja nos dias atuais, a mulher possui varios papéis na sociedade,
como dona de casa, esposa, mée 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 situacdo 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 mées se sentem responsaveis pelo funcionamento
familiar (GANONG; COLEMAN, 2017).

Em relacdo ao esteredtipo sobre a maternidade, é possivel perceber que ela ainda é
descrita de forma muito romantizada. Ser mae é associado a aspectos idealizados, como
sacrificio, amor incondicional e disponibilidade completa. Entretanto, essas concepcdes
contrapGem-se a experiéncia real do papel materno (TRAVASSOS-RODRIGUEZ; FERES-
CARNEIRO, 2013).

Para além dos dados quantitativos coletados, durante a entrevista, pdde-se observar
empiricamente que as mées 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 influéncia cultural da populacdo 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 ldade

Os dados descritivos da sobrecarga segundo idade evidenciaram escores da sobrecarga
menores nos cuidadores de maior idade, com > 48 anos (Md = 22,00; 11Q =80,63) (Tabela 7).
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Tabela 8 — Sobrecarga de familiares de criancas e adolescentes com condi¢bes cronicas,
segundo idade. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023

Idade n Md HIQ Amp Min Méax  Média £ DP

Sobrecarga 18-27anos 13 27,00 1525 46,00 9,00 55,00 23,38+12,35
28-37anos 14 3450 13,00 43,00 500 48,00 34,008,40

38-47anos 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 pontuacdo total, maior a sobrecarga do

cuidador.

Legenda: Md: mediana; 11Q: intervalo interquartil; Amp: amplitude; Min: minimo; Max: maximo; DP: desvio-

padréo.
Fonte: A autora, 2023.

Porém a analise de variancia por Kruskal-Wallis de sobrecarga, segundo idade, nao

indicou violacdo da hipotese 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 Estatistica (H)

Df

Valor de p

Sobrecarga

Idade

7,49

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 comparagdes entre idade. Rio de Janeiro (RJ),

Brasil, 2023
Comparagoes Z Wi Wij Pbonf
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
Sobrecarga 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
38-47a>48 1,58 30,69 20,00 0,67

Nota: Escores de sobrecarga variam entre zero e 88; quanto maior a pontuacdo 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, trés pesquisas com familiares de criangas e adolescentes
com condi¢des cronicas também ndo encontraram diferenca significativa em termos de idade
do familiar (KOSAN et al., 2019; MAVI et al., 2021; MESA; DELGADO-REYES; LOPEZ,
2021).

Como néo foram encontrados estudo sobre a relacdo da sobrecarga de cuidadores
especificamente de criangas 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 sdo maiores nos cuidadores com maior idade (GUZHNAY-
ALVAREZ, MESA-CANO; RAMIREZ-CORONEL, 2021). Para Gratao et al. (2012),
cuidadores mais velhos parecem mais propensos a escores mais altos de sobrecarga, porém 0s
com menos idade podem presenciar mais isolamento social incompativeis com as atividades

da sua faixa etaria.

4.3.3 Cor da pele

A estatistica descritiva de sobrecarga segundo a cor da pele ndo expds diferencas
(Tabela 10).

Tabela 11 — Sobrecarga de familiares de criancas e adolescentes com condicdes crénicas,

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

Cor n Md IHQ Amp Min Max Meédia+DP
Branco 11 33,00 10,50 39,00 12,0 51,00 31,45+
Sobrecarga 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 pontuacdo total, maior a sobrecarga do

cuidador.

Legenda: Md: mediana; 11Q: intervalo interquartil; Amp: amplitude; Min: minimo; Méax: maximo; DP: desvio-
padrao.

Fonte: A autora, 2023.
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A andlise de variancia por Kruskal-Wallis de sobrecarga segundo cor da pele ndo
indicou violacdo da hipdtese nula (p = 0,58) (Tabela 11).

Tabela 12 — Resultados do teste de Kruskal-Wallis para cor. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023

Fator Estatistica (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 comparacdes entre cor. Rio de Janeiro (RJ), Brasil,
2023

Comparac6es Z Wi Wj Pbonf
Branco e pardo 0,62 27,90 24,55 1,00
Sobrecarga
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.

N&o foram encontrados estudos na literatura que correlacionam a sobrecarga do
familiar de criangas e adolescentes com condic¢des cronicas e cor da pele, demonstrado uma
lacuna importante de estudos sobre a temética, que precisa ser investigada em estudos futuros.

Sabe-se que a racga/cor da pele pode ser considerada fator de risco para o estado de
salde da populacdo. Cor da pele preta aumenta a prevaléncia de desenvolver diversas DCNT,
como hipertensdo arterial, diabetes mellitus, doenca renal crénica, anemia e acidente vascular
cerebral (SOUZA, 2021). Sugere-se, assim, que o cuidador de cor da pele preta apresenta
maior disposi¢do para desenvolver problemas de salde associados a sobrecarga do cuidado

por ele prestado, sendo possivel inclusive acelerar o processo de seu adoecimento.
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4.3.4 Escolaridade

A analise descritiva de sobrecarga segundo escolaridade evidenciou que escores da
sobrecarga de familiares com Graduacéo e Pds-Graduagdo foram menores (Md = 16,00; 11Q =
24,00) do que as encontradas nos familiares com Ensino Fundamental (Md = 32,50; 11Q =
13,25) e Médio (Md = 30,00; 11Q = 21,00) (Tabela 13).

Tabela 14 — Sobrecarga de familiares de criancas e adolescentes com condicgdes crénicas,
segundo escolaridade. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023 (continua)

Escolaridade n Md 1HQ Amp Min Méax Médiaz+
DP
Sobrecarga Ensino 18 32,50 13,25 50,00 5,00 55,00 31,33+
Fundamental 12,63

Ensino Médio 29 30,00 21,00 42,00 9,00 51,00 30,96 %
12,02

Graduagdo/Pds 5 16,00 24,00 2500 11,00 36,00 22,20+
-Graduacéo 12,73

Nota: Escores de sobrecarga variam entre zero e 88; quanto maior a pontuacdo total, maior a sobrecarga do
cuidador.

Legenda: Md: mediana; 11Q: intervalo interquartil; Amp: amplitude; Min: minimo; Max: méximo; DP: desvio-
padrao.

Fonte: A autora, 2023.

A andlise de variancia por Kruskal-Wallis de sobrecarga segundo escolaridade nédo

indicou violacdo da hipdtese nula (p = 0,45) (Tabela 14).

Tabela 15 — Resultados do teste de Kruskal-Wallis para escolaridade. Rio de Janeiro (RJ),
Brasil, 2023

Fator Estatistica (H) Df Valor de p
Sobrecarga Escolaridade 1,57 2 0,45
Nota: Escores de sobrecarga variam entre zero e 88; quanto maior a pontuacdo 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 comparacdes entre escolaridade. Rio de Janeiro
(RJ), Brasil, 2023

Comparac06es Z Wi Wij Pbonf
Ensino Fundamental e Ensino 0,18 27,86 27,03 1,00
Sobrecarga Médio
Ensino Fundamental e 1,22 27,86 18,50 0,66

Graduacdo/Pés-Graduacgéo

Ensino Médio e 1,16 27,03 18,50 0,73
Graduacao/Pds-Graduagdo

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 Graduagdo/Pos-Graduacao
foram menores do que os encontrados nos familiares com Ensino Fundamental e Médio.
Contribuindo com estes achados, estudo com mées de criangas com doenca renal crénica
também mostra que mdes com maior nivel de escolaridade possuem menor sobrecarga de
cuidados, visto que maior conhecimento produz maior seguranga nos pais para manejo da
condicdo de saude 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 sdo maiores nos cuidadores com menor
nivel de escolaridade (Ensino Fundamental) (GUZHNAY-ALVAREZ; MESA-CANO;
RAMIREZ-CORONEL, 2021).

Este estudo demonstra que maes com maiores niveis de instrucdo podem gerenciar 0s
recursos existentes de forma mais eficiente, influenciando os resultados da salde das criangas
(ROCHA et al., 2023).

4.35 Renda

A andlise 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; 11Q = 15,50) bem
maiores que em todos 0s outros grupos, e grupo dos que ndo souberam ou ndo quiseram

responder (Md = 16,00; 11Q = 4,00) apresentou a menor sobrecarga (Tabela 16).
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Tabela 17 — Sobrecarga de familiares de criangas e adolescentes com condicgdes crénicas,
segundo renda. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023

Renda N Md 1HQ Amp Min Méax  Meédia
(R$) = DP
0-700 11 290 1200 28,00 10,00 38,00 26,63/
0 9,32
701-1.400 19 38,0 1550 36,00 19,00 55,00 39,15/
0 10,31
1.401- 14 27,0 14,70 40,00 5,00 45,00 26,50/
Sobrecarga 2.800 0 11,26
>2.800 5 20,0 24,00 27,00 9,00 36,00 22,60/
0 12,87
Néo 3 16,0 4,00 8,00 14,00 22,00 17,33/
soube/ ndo 0 4,16
quis
Nota: Escores de sobrecarga variam entre zero e 88; quanto maior a pontuacdo total, maior a sobrecarga do
cuidador.
Legenda: Md: mediana; 11Q: intervalo interquartil; Amp: amplitude; Min: minimo; Max: maximo; DP: desvio-
padréo.

Fonte: A autora, 2023.

A anélise de variancia por Kruskal-Wallis de sobrecarga segundo renda encontrou

violacdo da hipdtese nula (p = 0,003) (Tabela 17).

Tabela 18 — Resultados do teste de Kruskal-Wallis para renda. Rio de Janeiro (RJ), Brasil,
2023

Fator Estatistica (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 comparacgéo
entre participantes com renda de R$ 701,00 a R$ 1.400,00 e que ndo souberam ou ndo

quiseram responder, o valor de p de Bonferroni foi < 0,05.
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Tabela 19 — Post-hoc do teste de Dunn das comparacdes entre renda. Rio de Janeiro (RJ),
Brasil, 2023

Comparacoes (R$) z Wi Wj Pbonf
0-700 e 701-1.400 -2,57 22,13 36,92 0,10
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 ndo soube/quis 1,23 22,13 10,00 1,00
responder
701-1.400 e 1.401-2.800 2,79 36,92 22,00 0,05
Sobrecarga
701-1.400 e >2.800 235 36,92 19,00 0,18
701-1.400 e ndo soube/quis 286 36,92 10,00 0,04*
responder
1.401-2.800 e >2.800 0,38 22,00 19,00 1,00

1.401-2.800 e nédo soube/quis 124 22,00 10,00 1,00
responder

> 2.800 e ndo soube/quis 0,81 19,00 10,00 1,00
responder

Nota: * Pbonf < 0,05; Escores de sobrecarga variam entre zero e 88; quanto maior a pontuacdo 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 0s que apresentavam maior renda e 0s que ndo souberam ou
ndo quiseram responder apresentaram menor sobrecarga do cuidado.

Isso ocorre porque é natural que a doenca crénica gere multiplos gastos e, portanto, o
suporte financeiro € essencial para a manutencdo do cuidado. Quando ndo ha auxilios
financeiro, ha fator de estresse, levando a sobrecarga (BELLATO et al., 2016).

Quando a familia dispbe de recursos financeiros, enfrenta menos dificuldade em
relacdo as que possuem menor renda, pois, muitas vezes, o cuidador principal deixa seu
emprego para cuidar exclusivamente da crianga/adolescente (MARTINS; AZEVEDO;
AFONSO, 2018; REIS, et al, 2017).

Vieira e Cunha (2020) afirmam que o impacto do desequilibrio econdmico
proveniente do cuidado e do tratamento do filho leva a sobrecarga, pois € comum um dos pais

ser a Unica fonte de renda para suprir as necessidades financeiras e arcar com as despesas da
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familia, levando o outro assumir os cuidados em tempo integral. Esses resultados sdo
coerentes com a interpretacdo de que cuidar de uma crianga com condicdo crénica reduz a
possibilidade de se dedicar a trabalhos remunerados, podendo levar a diminui¢do da renda
familiar, causando, além do desequilibrio econémico, frustracdes e insatisfacdes (BARROS et
al., 2017).

4.3.6 Ocupacao

A estatistica descritiva de sobrecarga segundo ocupacdo demonstrou que participantes
gue estavam desempregados apresentaram maior Md nos escores de sobrecarga (Md = 33,00;
I11Q = 17,50), enquanto autdbnomos apresentaram o menor (Md = 10,00; 11Q = 15,00) (tabela
19).

Tabela 20 — Sobrecarga de familiares de criancas e adolescentes com condicdes crénicas,

segundo ocupacdo. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023

Ocupacao n Md I Amp Min Max Média £
DP
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
Sobrecarga
Autdbnomo 3 10,00 15,00 30,00 5,00 35,00 16,66
16,07
Estudante ) 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 pontuacdo total, maior a sobrecarga do
cuidador.
Legenda: Md: mediana; 11Q: intervalo interquartil; Amp: amplitude; Min: minimo; Méax: maximo; DP: desvio-
padréo.

Fonte: A autora, 2023.

A anélise de variancia por Kruskal-Wallis de sobrecarga segundo ocupagdo nao
indicou violagdo da hipdtese nula (p = 0,11) (Tabela 20).
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Tabela 21 — Resultados do teste de Kruskal-Wallis para ocupagéo. Rio de Janeiro (RJ), Brasil,
2023

Fator Estatistica (H) Df Valor de p

Sobrecarga Ocupagéo 6,01 3 0,11

Nota: Escores de sobrecarga variam entre zero e 88; quanto maior a pontuacdo 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 comparagdes entre ocupacdes. Rio de Janeiro (RJ),
Brasil, 2023

Comparac6es Z Wi Wij Pbonf
Empregado e — -1,68 21,62 30,25 0,55
desempregado
Empregado e estudante 0,90 21,62 12,83 1,00
Sobrecarga Empregado e autdnomo -0,09 21,62 22,40 1,00
Desempregado e estudante 1,90 30,25 12,83 0,34
Desempregado e autbnomo 1,07 30,25 22,40 1,00
Estudante e autdbnomo -0,86 12,83 22,40 1,00
Nota: Escores de sobrecarga variam entre zero e 88; quanto maior a pontuacdo 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 tematica ainda é contraditoria. Apesar de o estudo de Vilanova et al.
(2022) ter encontrado que a maioria dos familiares que trabalhava em casa apresentou media
de sobrecarga superior a daqueles que referiram vinculo empregaticio, o fato pode estar
relacionado ao abandono dos vinculos empregaticios pelas mées, 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 criangas com doencas cronicas ndo apresentou diferenca estatistica

significativa na sobrecarga segundo ocupacdo, mas observou-se que o participante que
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trabalhava fora e em casa tinha mais sobrecarga em relacdo ao participante que néo
trabalhava.

4.3.7 Local de internacdo

A estatistica descritiva de sobrecarga segundo local de internacdo indicou que a Md da
sobrecarga dos familiares atendidos no instituto federal (Md = 33,00; 11Q = 11,50) era maior
do que a dos familiares atendidos no hospital estadual universitario (Md = 20,00; 11Q = 13,00)
(Tabela 22).

Tabela 23 — Sobrecarga de familiares de criancas e adolescentes com condicgdes crénicas,
segundo local. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023

Local n Md 1HQ Amp Min Maéx Meédia + 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: Esco_res de sobrecarga variam entre zero e 88; quanto maior a pontuacdo total, maior a sobrecarga do
Legenda:CLlUId?jaidr%rédiana; 11Q: intervalo interquartil; Amp: amplitude; Min: minimo; Max: maximo; DP: desvio-
padréo.

Fonte: A autora, 2023.

Em relacdo a sobrecarga segundo o local de internacdo, os resultados do teste de
Mann-Whitney (W = 446,50; p = 0,004*) indicaram violacdo da hipdtese nula (Tabela 23).

Tabela 24 — Resultados do teste de Mann-Whitney para sobrecarga de familiares de criancas e
adolescentes com condicdes crbnicas, segundo local de internacdo. Rio de Janeiro (RJ),
Brasil, 2023

Local

Estatistica (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.
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O instituto federal onde foi realizada a coleta de dados € uma instituicdo com criangas
com condicOes cronicas 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
Branddo (2017), a sobrecarga do familiar € 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 (BRANDAO, 2017).

4.3.8 Procedéncia

A estatistica descritiva de sobrecarga segundo procedéncia ndo apresentou diferenca
(Tabela 24).

Tabela 25 — Sobrecarga de familiares de criancas e adolescentes com condicdes crénicas,

segundo procedéncia. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023

Procedéncia n Md IHQ Amp Min Méax Média+DP

Proximo (até 100 49 30,00 18,00 46,00 9,00 55,00 30,59%12/15
Sobrecarga km)

Intermediério 3 3300 1500 31,00 500 36,00 24,66 17,09
(100 a 500 km)

Nota: Escores de sobrecarga variam entre zero e 88; quanto maior a pontuacdo total, maior a sobrecarga do
cuidador.

Legenda: Md: mediana; 11Q: intervalo interquartil; Amp: amplitude; Min: minimo; Max: maximo; DP: desvio-
padréo.

Fonte: A autora, 2023.
A analise de variancia por Mann-Whitney (W = 84,50; p =0,68) de sobrecarga

segundo procedéncia ndo indicou violagdo da hipotese nula (Tabela 25).

Tabela 26 — Resultados do teste de Mann-Whitney para variaveis de sobrecarga de familiares
de criancas e adolescentes com condicGes conicas, segundo procedéncia. Rio de Janeiro (RJ),
Brasil, 2023

Estatistica (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 pontuacdo total, maior a sobrecarga do
cuidador.

Legenda: VS-MPR: Vovk-Sellke maximum p-ratio.

Fonte: A autora, 2023.

A diferenca nos escores das pessoas que viviam proximas ou mais distantes foi
semelhante. Como ambos os familiares estavam em momentos de hospitalizacdo, é possivel
que as demandas de cuidado da criangca tenham maior influéncia sobre a sobrecarga do que o
local de procedéncia deles. Assim, o aumento das condicGes cronicas no pais coloca grandes
obrigacOes para a familia (BRASIL, 2018).

4.3.9 Diagnéstico

A estatistica descritiva de sobrecarga segundo diagndstico mostrou que o grupo de
familiares de criancas com doencas genéticas e neurolégicas apresentou 0s piores escores,

indicando maior sobrecarga (Tabela 26).

Tabela 27 — Sobrecarga de familiares de criancas e adolescentes, segundo diagndstico. Rio de
Janeiro (RJ), Brasil, 2023

Diagnostico n Md IHQ Amp Min Max Meédia+DP
Malformacéo 8 29,50 12,75 43,00 12,00 55,00 30,12 £
congénita 12,97
Doenga 11 35,00 13,00 39,00 12,00 51,0 33,18 +
neuroldgica 12,21
Sobrecarga
Doenga 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 pontuacdo total, maior a sobrecarga do
cuidador.
Legenda: Md: mediana; 11Q: intervalo interquartil; Amp: amplitude; Min: minimo; Max: maximo; DP: desvio-
padrdo.

Fonte: A autora, 2023.
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A andlise de varidncia por Kruskal-Wallis de sobrecarga segundo diagnostico da
crianga/adolescente ndo indicou violacao da hipétese nula (p =0,11) (Tabela 27).

Tabela 28 — Resultados do teste de Kruskal-Wallis para os diagnosticos das criangas e dos
adolescentes com condicGes cronicas. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023.

Fator Estatistica (H) Df Valor de p

Sobrecarga Diagndstico 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 comparag@es entre diagndsticos. Rio de Janeiro
(RJ), Brasil, 2023

Comparac06es Z Wi Wij Pbonf
Malformacéo congénita e doenca neurolégica -0,63 25,75 30,22 1,00
Malformacédo congénita e doenca genética  -0,89 25,75 31,62 1,00
Malformac&o congénita e outras 0,94 25,75 19,61 1,00
Sobrecarga
Doenca neuroldgica e doenca genética -0,23 30,22 31,62 1,00
Doenca neuroldgica e outras 1,8 30,22 19,61 0,42
Doenca genética e outros 2,27 31,62 19,61 0,12
Nota: Escores de sobrecarga variam entre zero e 88; quanto maior a pontuacéo 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 doencas genéticas e defeitos congénitos aparecem como a segunda causa
de mortalidade infantil no Brasil, em menores de um ano, e em alguns estados do pais ja
alcancaram a primeira posicdo (FRANCA et al., 2017). Embora sejam raras individualmente,
qguando somadas, as doencas genéticas tém prevaléncia global estimada de 31,5 a 73,0 por mil
individuos (JORDE; CAREY; BAMSHAD, 2017).

As doencas genéticas podem provocar grandes mudancas na vida das pessoas afetadas

e de suas familias, que se deparam com pouco conhecimento sobre a doenca, 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 crianca, maior a demanda de cuidados a
ela prestados pelo cuidador, gerando maiores niveis de sobrecarga (COIMBRA; MULLER,
2017).

4.3.10 Idade da crianca

A estatistica descritiva de sobrecarga segundo idade da crianca mostrou que familiares
de criancas e adolescentes com idade pré-escolar (de 3 anos a 5 anos e 11meses) apresentaram
maiores escores de sobrecarga (Md = 39,00; 11Q = 9,25), lactantes (1 a 11 meses; Md = 20,50;
I1Q = 8,50) e adolescente (13 a 18 anos; Md = 25,50; 11Q = 19,00) apresentaram menores

escores de sobrecarga (Tabela 29).

Tabela 30 — Sobrecarga de familiares segundo a idade das criancas e dos adolescentes com
condig@es cronicas no momento da coleta de dados. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023

Idade da n Md 1 Amp Min Max Média +
crianca DP

Lactante (1-11 2 20,50 850 17,00 12,00 29,00 20,50 =

meses) 12,02
Todller (1-3 8 30,00 6,75 2400 12,00 36,00 28,12 +
anos) 7,73
Pré-escolar (3-5 4 39,0 9,25 13,0 33,00 46,00 39,25+
Sobrecarga anose 11 6,23
meses)

Mesoinfancia 14 3400 8,00 46,00 500 51,00 32,78 +
(6-12 anos) 12,90

Adolescente 24 2550 19,0 46,00 9,00 55,00 28,79 +
(13-18 anos) 0 13,57

Nota: Escores de sobrecarga variam entre zero e 88; quanto maior a pontuacdo total, maior a sobrecarga do
cuidador.

Legenda: Md: mediana; 11Q: intervalo interquartil; Amp: amplitude; Min: minimo; Max: maximo; DP: desvio-
padrdo.

Fonte: A autora, 2023.
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A analise de varidncia por Kruskal-Wallis de sobrecarga segundo idade da
crianga/adolescente ndo indicou violagao da hipdtese nula (p = 0,22) (Tabela 30).

Tabela 31 — Resultados do teste de Kruskal-Wallis da sobrecarga em relacdo a idade das
criangas e dos adolescentes com condig@es cronicas no momento da coleta de dados. Rio de
Janeiro (RJ), Brasil, 2023

Fator Estatistica (H) Df Valor de p

Sobrecarga Idade da crianca 5,65 4 0,22

Nota: Escores de sobrecarga variam entre zero e 88; quanto maior a pontuacdo 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 comparagdes entre idade das
criancas e dos adolescentes com condicBes cronicas no momento da coleta de dados. Rio de
Janeiro (RJ), Brasil, 2023 (continua)

Comparac6es Z Wi Wj  Pbonf

Lactante (1-11 meses) e todller (1-3 anos) - 13,75 23,87 0,39

0.84

Lactante (1-11 meses) e pré-escolar (3-5 anos e 11 -
meses) 1,86

Lactante (1-11 meses) e mesoinfancia (6-12 anos)

13,75 38,25 0,06

- 13,75 30,53 0,14
1,46

Lactante (1-11 meses) e adolescente (13-18 anos) - 13,75 24,12 0,35

Sobrecarga  Todller (1-3 anos) e pré-escolar (3-5 anos e 11 meses) 0’-9 ’ 23,87 38,25 0,12
Todller (1-3 anos) e mesoinfancia (6-12 anos) 1,—5 ° 23,87 30,53 0,32

Todller (1-3 anos) e adolescente (13-18 anos) 0’-9 ’ 23,87 24,12 0,96

Pré-escolar (3-5 anos e 11 meses) e mesoinfancia (6-12 833 38,25 30,53 0,36

anos)
Pré-escolar (3-5 anos e 11 meses) e adolescente (13-18 1,72 38,25 24,12 0,08
anos)
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Tabela 33 — Post-hoc do teste de Dunn da sobrecarga e das comparagdes entre idade das
criangas e dos adolescentes com condigdes cronicas no momento da coleta de dados. Rio de
Janeiro (RJ), Brasil, 2023 (conclusao)

Comparac6es Z Wi Wj Pbonf

Sobrecarga  Mesoinfancia (6-12 anos) e adolescente (13-18 1,25 3053 24,12 0,20
anos)

Nota: Escores de sobrecarga variam entre zero e 88; quanto maior a pontuacdo 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.

Criancas em idade pré-escolar apresentam Md com maiores escores de sobrecarga, do
que comparadas com outras idades, mas ndo foram encontradas diferengas significativas.

Outro estudo também mostrou que familiares de criangas com idades menores
(criancas) 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 criancas
com fibrose cistica mostrou a importancia da preparacao do paciente para o autocuidado, com
a intencdo de diminuir a sobrecarga dos cuidadores que podem estar exaustos pelo excesso
responsabilidades (ALVES; BUENO, 2018). Criancas com maior idade, dependendo do
diagnostico, podem realizar grande parte de seus cuidados, reduzindo a sobrecarga do

cuidador.

4.3.11 Momento do diagnéstico das criancas e dos adolescentes

A estatistica descritiva de sobrecarga segundo momento do diagndstico das criancgas e
dos adolescentes mostrou que foram mais numerosos os familiares cujas criangas e
adolescentes foram diagnosticados antes de 1 ano, durante a gestacéo ou ao nascimento (Md =
35,00; 11Q = 13,25) (Tabela 32).
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Tabela 34 — Sobrecarga de familiares, segundo momento do diagndstico das criangas e dos
adolescentes com condi¢es cronicas. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023

Momento do N Md IIQ Amp Min Max MeédiaztDP
diagnostico

Gestacdo/nascimento - 13 30,00 12,00 43,00 12,00 55,00 30,69/12,44
Sobrecarga Antes de 1 ano 22 3500 1325 43,00 5,00 48,00 32,95/12,40
1a?2anos 6 2450 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 pontuacdo total, maior a sobrecarga do
cuidador.

Legenda: Md: mediana; 11Q: intervalo interquartil; Amp: amplitude; Min: minimo; Max: maximo; DP: desvio-

padréo.

Fonte: A autora, 2023.

A anélise de variancia por Kruskal-Wallis de sobrecarga segundo procedéncia nédo

indicou violacdo da hip6tese nula (p =0,21) (Tabela 33).

Tabela 35 — Resultados do teste de Kruskal-Wallis para 0 momento do diagnostico das

criancas e dos adolescentes com condi¢des cronicas. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023

Fator Estatistica (H) Df Valor de p
Sobrecarga Momento do 4,49 3 0,21
diagnostico

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 comparagOes entre sobrecarga, segundo o
momento do diagndstico das criancas e dos adolescentes com condigfes crénicas. Rio de
Janeiro (RJ), Brasil, 2023

Comparac06es Z Wi Wj  Pbonf

Sobrecarga Gestacao/nascimento e antesde 1 ano -0,83 26,53 30,97 1,00
Gestacdo/nascimento e 1 a 2 anos 0,63 26,53 21,83 1,00

Gestacdo/nascimento e > 2 anos 1,04 2653 20,04 1,00

Antesde 1 anoe 1 a2 anos 1,31 30,97 21,83 1,00
Antes de 1 ano e > 2 anos 1,95 30,97 20,04 0,30
1a2anose>2anos 0,23 21,83 20,04 1,00
Nota: Escores de sobrecarga variam entre zero e 88; quanto maior a pontuacdo 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 criangas e adolescentes
diagnosticados até o primeiro ano de vida. Isso pode estar relacionado ao tempo prolongado
de convivéncia com a doenga. Conforme estudo de Vilanova et al. (2022), era maior a
sobrecarga entre mdes de criancas com transtorno do espectro autista, cujo filho foi
diagnosticado precocemente, entre 1 e 3 anos, em relacdo aos pais cujos filhos foram

diagnosticados na faixa etaria entre 4 e 10 anos.

4.4 Sono

Como nem todos os participantes do estudo permaneceram internados por 3 dias
completos e houve caréncia de instrumentos de coleta, nem todos os familiares tiveram dados
coletados referente ao sono para serem analisados (25; 48%). As variaveis do sono analisadas
foram duracdo do sono, eficiéncia do sono, porcentagem do sono e wake after sleep onset
(acordar apds o inicio do sono; WASO).

Apbs o inicio do sono, os familiares ficaram acordados entre 11,20 e 99,20 minutos,
com Md de 45,33 minutos (11Q = 29,17) acordados.
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Eles dormiam uma Md de 228,76 minutos (11Q = 99,17), ou seja, 3,8 horas, com
tempo minimo de 113,32 minutos (1,8 hora) e maximo de 384,22 minutos (6,4 horas).

Com relacéo ao percentual de sono, a Md foi de 74,35% (11Q = 10,62), com 0 minimo
de 50,53% e maximo de 91,74%. Ja a eficiéncia do sono mostrou Md de 87,81% (I1Q = 7,27),
variando entre 74,06 e 95,64% (Tabela 35).

Tabela 37 — Variaveis do sono de familiares de criancas e adolescentes com condicdes

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

n Md 1[6) Amp Min Méax Média + DP
WASO 25 45,33 29,17 88,00 11,20 99,20 49,40 + 22,32
Duracéo 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
Eficiéncia do sono 25 87,81 7,27 21,53 74,06 95,59 86,84 + 5,64

Nota: WASO e duracdo do sono séo calculados em minutos, enquanto a porcentagem de sono e a eficiéncia do
sono séo calculados em porcentagem.

Legenda: WASO: wake after sleep onset; Md: mediana; 11Q: intervalo interquartil; Amp: amplitude; Min:

minimo; Méax: maximo; DP: desvio-padréo.

Fonte: A autora, 2023.

Comparado com parametros 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 criangas e adolescentes com condic¢des cronicas se mostrou prejudicado.

Em estudos semelhantes a este, com uso de ActiGraph, familiares de criangas e
adolescentes com condicBes cronicas também apresentaram sono prejudicado. No estudo de
Keilty et al. (2018), os dados de ActiGraph mostraram que 42 familiares de criangas 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
criancas e adolescentes com diabetes mellitus tipo 1 mostrou que os pais tiveram duragéo
média de menos de 7 horas de sono e apresentaram, em média, trés despertares por noite
(MACAULAY, 2019).

Outros estudos com familiares de criangas e adolescentes com condi¢des cronicas que
ndo utilizaram o ActiGraph, mas outros instrumentos para medir 0 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 criancas e adolescentes com fibrose cistica,
os resultados mostraram que os problemas de sono dos pais com maior prevaléncia incluiram
despertar noturno, sonoléncia diurna e laténcia prolongada do sono. A maioria deles
apresentou duracdo 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 periodo de internacdo. Os fatores que podem ocasionar os distdrbios
do sono no ambiente hospitalar sdo categorizados em trés grupos: ambientais (ruidos altos e
iluminacdo excessiva), fisioldgicos ou organicos (quadro clinico) e psicolégicos (ansiedade,
angustia, entre outros) (DOGAN; ERTEKIN; DOGAN, 2005; REID, 2001). Furlani (2005)
diz que os responsaveis pela interrup¢do do sono noturno em ambiente hospitalar séo o
recebimento de cuidados, a prestacdo de cuidados a outros pacientes pela equipe de saude, 0s
ruidos provocados por equipamentos proximos ao leito e os ruidos causados por pacientes.

Cheezum et al. (2013) relatam que cuidadores de criangas com asma apresentam
sonoléncia excessiva e experimentam regularmente um sono de méa qualidade, devido ao sono
leve para ouvir 0s sintomas da crianga, por acordarem varias vezes para verificar a crianca por
preocupacdo e por prestarem cuidados a crianca quando ela apresenta sintomas no meio da

noite.

4.5 O sono segundo variaveis estudadas

Investigou-se também a relacdo do sono com fatores como sexo, idade, cor,
escolaridade, renda, ocupacdo, local, procedéncia, idade da crian¢a, diagndstico da crianca e

idade da crianga no diagndstico.

451 Sexo

As estatisticas descritivas do sono ndo encontraram diferencas segundo o sexo (Tabela
36).
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Tabela 38 — Padréo de sono dos familiares de criancas e adolescentes com condigdes cronicas,
segundo sexo. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023

Sexo n Md 1HQ Amp Min Max Meédia + DP
Feminino 19 4533 3129 60,87 2313 84,00 49,26 + 20,06
WASO
Masculino 6 4887 29,60 88,00 11,20 9920 49,82 + 30,69
Duracio do Feminino 19 22876 9418 27090 11332 38422  232.22%7144
Sono Masculino 6 223,68 8063 13335 156150 28950 225,36 + 53,24
Porcentagem  FEMININ0 19 7648 1240 41,21 5053 91,74  7378+11,01
de sono Masculino 6 73,30 451 19,44 6096 80400  72,35+653
Eficiencia Feminino 19 8918 7,12 1717 7561 92,78 86,92 + 5.04
do sono

Masculino 6 86,63 8,49 21,53 74,06 95,59 86,56 + 7,83

Nota: WASO e duracdo do sono sdo calculados em minutos, enquanto a porcentagem de sono e a
eficiéncia do sono sao calculados em porcentagem.
Legenda: WASO: wake after sleep onset; Md: mediana; 11Q: intervalo interquartil; Amp: amplitude;
Min: minimo; Méax: maximo; DP: desvio-padréo.
Fonte: A autora, 2023.

A analise de variancia por Mann-Whitney de sobrecarga segundo sexo ndo indicou

violacdo da hipdtese nula (Tabela 37).

Tabela 39 — Resultados do teste de Mann-Whitney para variaveis de sono de familiares de
criancas e adolescentes com condicGes crbnicas, segundo sexo. Rio de Janeiro (RJ), Brasil,
2023

Estatistica (W) Rank-biserial VS-MPR Valor de p

WASO 58,00 0,01 1,00 0,97
Duracéo do sono 59,00 0,03 1,00 0,92
Porcentagem de sono 67,00 0,17 1,00 0,55
Eficiéncia do sono 56,00 -0,01 1,00 0,97

Nota: WASO e duracéo do sono sdo calculados em minutos, enquanto a porcentagem de sono e a eficiéncia do
sono sdo 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 ndo profissionais também ndo encontrou diferencas
significativas relacionadas ao sono e ao sexo entre maus e bons dormidores (SIMON et al.,
2022)

Ja na pesquisa de Macaulay et al. (2020), os fatores que influenciam o sono materno e
paterno foram semelhantes, mas, geralmente, as maes, ou seja, 0 sexo feminino descreveu
maior carga de cuidados noturnos e distdrbios do sono.

Ainda, Rensen et al. (2019) observaram que os familiares que relataram problemas de

sono eram mulheres.

45.2 |dade

A estatistica descritiva de sono segundo idade apresentou diferenca na comparacéao
dos grupos de 28 a 37 anos, com menor duracdo (Md = 171,98; 11Q = 69,39) e menor
porcentagem de sono (Md = 64,85; 11Q = 64,13), quando comparados ao grupo de 38 a 47
anos (Tabela 38).

Tabela 40 — Padréo de sono de familiares de criangas e adolescentes com condicGes crénicas,
segundo idade. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023

Idade n Md 1HQ Amp Min Max Média £

(anos) DP

Duracédo do 28-37 6 171,98 69,39 177,30 120,26 297,56 215,64 +
sono 61,93

38-47 7 26550 38,15 176,18 113,32 289,50 184,83+
59,46

Porcentage 28-37 6 64,85 64,13 29,90 50,53 80,43 64,13 +
m do sono 11,22

38-47 7 80,40 77,17 32,29 59,45 91,74 77,17
10,73

Nota: WASO e duracdo do sono sdo calculados em minutos, enquanto a porcentagem de sono e a eficiéncia do
sono sdo calculados em porcentagem.

Legenda: Md: mediana; 11Q: intervalo interquartil; Amp: amplitude; Min: minimo; Méx: maximo; DP: desvio-
padréo.

Fonte: A autora, 2023.
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A andlise de variancia por Kruskal-Wallis de sono segundo idade ndo indicou violacéo
da hipotese nula (Tabela 39).

Tabela 41 — Resultados do teste de Kruskal-Wallis para idade. Rio de Janeiro (RJ), Brasil,
2023

Fator Estatistica (H) Df Valor de p
WASO Idade 1,63 3 0,65
Duracéo do sono Idade 5,86 3 0,11
Porcentagem de Idade 5,72 3 0,12
sono
Eficiéncia do sono Idade 3,06 3 0,38

Nota: WASO e duracdo do sono sdo calculados em minutos, enquanto a porcentagem de sono e a eficiéncia do
sono sdao 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 comparagdes entre idade. Rio de Janeiro (RJ),
Brasil, 2023 (continua)

Comparac6es A Wi Wij 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
Duracéo 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

28-37e>48 -1,78 7,66 15,60 0,45
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Tabela 43 — Post-hoc do teste de Dunn das comparagdes entre idade. Rio de Janeiro (RJ),
Brasil, 2023 (concluséo)

Comparacoes A Wi Wj Pbonf

38-47 ¢ > 48 0,29 16,85 15,60 1,00

Porcentagem  de 18-27 ¢ 28-37 1,75 14,00 6,83 0,32
S0no 18-27 ¢ 38-47 0399 14,00 15,57 1,00
1827 ¢ > 48 0,32 14,00 15,40 1,00

28-37 ¢ 38-47 0,13 6,83 15,57 0,19

28-37 ¢ > 48 1,92 6,83 15,40 0,27

38-47 ¢ > 48 0,04 15,57 15,40 1,00

Eficiéncia do 18-27 e 28-37 0,36 10,00 11,50 1,00

sono

18-27 e 38-47 1,63 10,00 16,42 0,61

1827 ¢ > 48 0,97 10,00 14,20 1,00

28-37 & 38-47 11,20 11,50 16,42 1,00

28-37 ¢ > 48 0,60 11,50 14,20 1,00

38-47 ¢ > 48 0,51 16,42 14,20 1,00

Nota: WASO e duracéo do sono sdo calculados em minutos, enquanto a porcentagem de sono e a eficiéncia do
sono sdo 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
criancas/adolescentes com condi¢Bes cronicas e sua idade foi encontrado na literatura,
demonstrado lacuna importante de estudos sobre a tematica, que precisa ser investigada em
estudos futuros.

Quando se buscou por familiares de pacientes em faixa etaria mais elevada, observam-
se resultados diferentes dos achados deste estudo, em que os cuidadores mais velhos correm
maior risco de alteracbes do padrdo de sono, incluindo aumento da laténcia do sono e do
tempo de vigilia apos o inicio do sono, desregulacdo noturna da temperatura e distdrbios do
ritmo circadiano, particularmente na fase avancada do sono (IRWIN, 2014)

A associacdo do aumento da idade do cuidador, das responsabilidades prolongadas de

cuidar e das questbes de saude, entrelagada & necessidade de cuidados, cria circunstancias
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para que os cuidadores desenvolvam problemas relacionados ao sono (MCCURRY;
CANCAO; MARTIN, 2015).

45.3 Cordapele

A estatistica descritiva de sono segundo cor da pele apresenta diferenca na
comparacdo de cor da pele, demonstrando que participantes de cor da pele branca (Md =
191,78; 11Q = 113,75) tém pior duracdo do sono do que das cores parda (Md = 228,37; 11Q =
82,17) e preta (Md = 235,81; 11Q = 63,80) (Tabela 41).

Tabela 44 — Padréo de sono de familiares de criangas e adolescentes com condicGes crénicas,
segundo cor da pele. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023.

Cordapele n Md 1HQ Amp Min Maéx Meédia + DP

Branco 6 191,78 113,75 263,96 120,26 384,22 222,37 +105,41
Duracéo do sono Pardo 16 228,37 82,17 141,41 156,15 297,56 231,90+ 49,62

Preto 5 23581 6380 227,82 113,32 341,14 233,71 +69,98

Nota: Wake after sleep onset e duracéo do sono sdo calculados em minutos, enquanto a porcentagem de sono e a
eficiéncia do sono sdo calculados em porcentagem.

Legenda: Md: mediana; 11Q: intervalo interquartil; Amp: amplitude; Min: minimo; Max: méximo; DP: desvio-

padréo.

Fonte: A autora, 2023.

A andlise de variancia por Kruskal-Wallis de sono segundo cor da pele ndo indicou
violacdo da hipdtese nula (Tabela 42).

Tabela 45 — Resultados do teste de Kruskal-Wallis para cor. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023

Fator Estatistica (H) Df Valor de p
WASO Cor 1,07 2 0,58
Duragéo do sono Cor 0,46 2 0,79
Sono, % Cor 0,83 2 0,65
Eficiéncia do sono Cor 0,83 2 0,65

Nota: WASO e duracéo do sono sdo calculados em minutos, enquanto a porcentagem de sono e a eficiéncia do
sono sdo 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 comparacdes entre cor. Rio de Janeiro (RJ), Brasil,
2023

Comparaces 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
Duragéo 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 Branco e pardo 0,74 15,60 12,66 1,00
sono

Branco e preto 0,88 15,60 11,87 1,00

Pardo e preto 0,23 12,66 11,87 1,00
Eficiéncia do Branco e pardo -0,74 10,40 13,33 1,00
sono

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 duracdo do sono sdo calculados em minutos, enquanto a porcentagem de sono e a eficiéncia do
sono sdo calculados em porcentagem.

Legenda: WASQ: wake after sleep onset; Wi e Wj: somas dos postos nos tratamentos i € j, respectivamente;
Pbonf: p de Bonferroni.

Fonte: A autora, 2023.

Corroborando estes dados, o estudo de Daniel et al. (2018) também ndo apresentou
diferenga de padréo de sono segundo cor da pele. J& outro estudo mostrou que ser preto pode
aumentar a probabilidade de interrupcdo do sono do familiar de uma crianca com asma
(CHEEZUM et al., 2013).
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45.4 Escolaridade

A estatistica descritiva de sono segundo escolaridade evidenciou diferenca na
comparacao da varidvel WASO. Familiares com apenas Ensino Fundamental permaneciam
menor tempo acordados ap6s o inicio do sono (Md = 38,86; 11Q = 10,00) quando comparados
com familiares que possuiam Ensino Médio (Md = 50,33; 11Q = 42,11) e Graduacdo/ Pos-
Graduacao (Md =51,00; 11Q = 22,33) (Tabela 44).

Tabela 46 — Padréo de sono de familiares de criangas e adolescentes com condicGes crénicas,

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

Escolaridade n Md IHQ Amp Min Méax MédiazDP

Ensino fundamental 9 38,86 10,00 57,42 25,88 83,30 47,04 18,37
WASO Ensino médio 12 50,33 42,11 72,80 11,20 84,00 47,21+ 24,43

Graduagdoe P6s 4 51,00 22,33 5531 43,89 99,20 61,27 25,92

Nota: WASO e duracdo do sono sdo calculados em minutos, enquanto a porcentagem de sono e a eficiéncia do
sono sdao calculados em porcentagem.

Legenda: Md: mediana; 11Q: intervalo interquartil; Amp: amplitude; Min: minimo; Max: maximo; DP: desvio-
padréo.

Fonte: A autora, 2023.

A andlise de variancia por Kruskal-Wallis de sono segundo escolaridade néo indicou

violacdo da hipdtese nula (Tabela 45).

Tabela 47 — Resultados do teste de Kruskal-Wallis para escolaridade. Rio de Janeiro (RJ),
Brasil, 2023

Fator Estatistica (H) Df Valor de p
WASO Escolaridade 1,07 2 0,58
Duracéo do sono Escolaridade 0,82 2 0,66
Porcentagem de Escolaridade 0,58 2 0,74
sono
Eficiéncia do sono Escolaridade 0,93 2 0,62

Nota: WASO e duracdo do sono sdo calculados em minutos, enquanto a porcentagem de sono e a eficiéncia do
sono sdo 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 comparacGes entre escolaridade. Rio de Janeiro
(RJ), Brasil, 2023

Comparaces A Wi Wj Pbonf
WASO Ensino Fundamental e Ensino 0,00 12,33 12,33 1,00
Médio
Ensino Fundamental e -0,94 12,33 16,50 1,00
Graduacao/Pds-Graduagdo
Ensino Médio e -0,98 12,33 16,50 0,98
Graduacao/Pds-Graduagédo
Duragdo do Ensino Fundamental e Ensino -0,88 11,22 14,08 1,00
sono Médio
Ensino Fundamental e -0,57 11,22 13,75 1,00
Graduacao/Pds-Graduagédo
Ensino Médio e 0,07 14,08 13,75 1,00
Graduacao/Pds-Graduagédo
Porcentagem Ensino Fundamental e Ensino -0,62 11,55 13,58 1,00
de sono Médio
Ensino Fundamental e -0,66 11,55 14,50 1,00
Graduacao/Pds-Graduagédo
Ensino Médio e -0,21 13,58 14,50 1,00
Graduacao/Pds-Graduacdo
Eficiéncia do Ensino Fundamental e -0,52 12,55 14,25 1,00
sono Ensino Médio
Ensino Fundamental e 0,52 12,55 10,25 1,00

Graduacao/Pds-Graduagdo

Ensino Médio e 0,94 14,25 10,25 1,00
Graduacao/Pds-Graduacédo

Nota: WASO e duracdo do sono sdo calculados em minutos, enquanto a porcentagem de sono e a eficiéncia do
sono sdo calculados em porcentagem.

Legenda: WASQ: wake after sleep onset; Wi e Wj: somas dos postos nos tratamentos i e j, respectivamente;
Pbonf: p de Bonferroni.

Fonte: A autora, 2023.
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Contrariamente a estes resultados, Keilty et al. (2018) mostrou que os cuidadores de
criancas dependentes de tecnologias médicas que apresentavam niveis mais baixos de
educacdo apresentavam maior fragmentacdo do sono. Outro estudo com cuidadores principais
de criancas e adolescentes com paralisia cerebral complementa que o baixo grau
socioecondmico por baixa escolaridade esta relacionado com ma qualidade de sono desses
cuidadores (SILVA et al., 2022).

455 Renda

A estatistica descritiva de sono segundo renda mostrou que familiares que possuiam
renda > R$ 2.800,00 apresentaram menor duracdo do sono (Md = 156,15; 11Q = 84,62),
quando comparados com familiares com outras rendas (Tabela 47).

Tabela 49 — Padréo de sono de familiares de criancas e adolescentes com condicGes crénicas,

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

Renda n Md 1HQ Amp  Min Méax Meédia + DP
(R9)
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
Duragdo do 1.401-2.800 8 22368 73,15 170,54 170,60 341,14 238,34/59,11
e >2.800 3 156,15 84,62 169,24 120,26 289,50 188,63/89,17

Nd&o soube, ndo quis 2 331,69 52,52 105,05 279,17 384,22 331,69/74,28
responder

Nota: Duracdo do sono é calculada em minutos.

Legenda: Md: mediana; 11Q: intervalo interquartil; Amp: amplitude; Min: minimo; Méax: maximo; DP: desvio-
padréo.

Fonte: A autora, 2023.

A andlise de variancia por Kruskal-Wallis de sono segundo renda nédo indicou violagédo
da hipotese nula (Tabela 48).
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Tabela 50 — Resultados do teste de Kruskal-Wallis para renda. Rio de Janeiro (RJ), Brasil,

2023

Fator Estatistica (H) Df Valor de p
WASO Renda 1,87 4 0,75
Duragéo do sono Renda 4,12 4 0,39
Porcentagem de Renda 3,03 4 0,55
sono
Eficiéncia 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 comparagdes entre rendas. Rio de Janeiro (RJ),

Brasil, 2023 (continua)

Comparacoes (R$) A 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 ndo soube, ndo quis -0,29 13,20 15,00 1,00
responder
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 nédo soube, ndo -0,12 14,28 15,00 1,00
quis responder
1.401-2.800 e >2.800 -1,08 10,25 15,66 1,00
1.401-2.800 e néo soube, -0,81 10,25 15,00 1,00
ndo quis responder
>2.800 e ndo soube, ndo quis 0,09 15,66 15,00 1,00

responder




91

Duracéo do 0-700 e 701-1.400 -0,03 12,00 12,14 1,00
sono
Comparacoes (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 ndo soube, ndo quis -1,62 12,00 22,00 1,00
responder
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 ndo soube, ndo -1,67 12,14 22,00 0,94
quis responder
1.401-2.800 e >2.800 0,92 13,62 9,00 1,00
1.401-2.800 e n&o soube, -1,43 13,62 22,00 1,00
ndo quis responder
>2.800 e ndo soube, ndo quis -1,93 9,00 22,00 0,53
responder
Porcentagem de 0-700 e 701-1.400 0,51 13,80 11,57 1,00
sono
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 ndo soube, ndo quis -0,60 13,80 17,50 1.00
responder
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 ndo soube, ndo -1,00 11,57 17,50 1,00
quis responder
1.401-2.800 e >2.800 1,39 14,62 7,66 1,00
1.401-2.800 e ndo soube, -0,49 14,62 17,50 1,00
ndo quis responder
>2.800 e ndo soube, ndo quis -1,46 7,66 17,50 1,00
responder
Eficiéncia  do 0-700 e 701-1.400 0,33 13,00 11,57 1,00
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sSono

0-700 e 1.401-2.800

-0,50

13,00

15,12

1,00

Tabela 52 — Post-hoc do teste de Dunn das comparagdes entre rendas

Brasil, 2023 (concluséo)

. Rio de Janeiro (RJ),

Comparacoes (R$) A Wi Wj Pbonf
Eficiéncia do 0-700 e >2.800 0,68 13,00 9,33 1,00
sono
0-700 e ndo soube, ndo -0,32 13,00 15,00 1,00
quis responder

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 ndo soube, -0,58 11,57 15,00 1,00

ndo quis responder
1.401-2.800 e >2.800 1,16 15,12 9,33 1,00
1.401-2.800 e ndo soube, 0,02 15,12 15,00 1,00

ndo quis responder
>2.800 e ndo soube, ndo -0,84 9,3 15,00 1,00

quis responder

Nota: WASO e duracdo do sono sdo calculados em minutos, enquanto a porcentagem de sono e a eficiéncia do

sono sdo 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 associa¢des positivas

entre renda e sono: quanto mais alta a renda, melhor a qualidade do sono do cuidador
(DURAN-PACHECO et al., 2023) ou quanto mais baixa a renda familiar, maior a

fragmentacdo do sono dos cuidadores de criangas e adolescentes com condigOes cronicas

(KEILTY etal., 2018; SILVA et al., 2022).

4.5.6 Ocupacéo
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A estatistica descritiva do sono segundo ocupagdo mostrou que os familiares
autbnomos apresentaram menor duragdo do sono (Md = 156,15; 11Q = 84,62) quando
comparados as outras ocupacOes (Tabela 50).

Tabela 53 — Duracdo do sono de familiares de criancas e adolescentes com condicdes

cronicas, segundo ocupacdo. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023

Ocupacéo n Mediana 11Q Amp Min Max  Meédia + DP

Duracdo  Empregado 4 302,90 108,40 204,22 180,00 384,22 292,50 +

do sono 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
Autbénomo 3 156,15 84,62 169,24 120,26 289,50 188,63 £
89,17
Nota: Md: mediana; 11Q: intervalo interquartil; Amp: amplitude; Min: minimo; Max: maximo; DP: desvio-

padréo.
Fonte: A autora, 2023.

A andlise de variancia por Kruskal-Wallis de sono, segundo ocupa¢do nao indicou

violacdo da hipdtese nula (Tabela 51).

Tabela 54 — Resultados do teste de Kruskal-Wallis para ocupacdo. Rio de Janeiro (RJ), Brasil,
2023

Fator Estatistica (H) Df Valor de p
WASO Ocupagéo 2,34 3 0,50
Duracéo do sono Ocupagéo 3,53 3 0,31
Porcentagem de Ocupagéo 4,80 3 0,18
sono
Eficiéncia do sono Ocupagéo 3,00 3 0,39

Nota: WASO e duracéo do sono sdo calculados em minutos, enquanto a porcentagem de sono e a eficiéncia do
sono sdo 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 comparagdes entre ocupacdes. Rio de Janeiro (RJ),
Brasil, 2023

Comparac6es A 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 autbnomo -0,56 12,50 15,66 1,00

Desempregado e estudante 1,37 13,73 7,33 1,00

Desempregado e autbnomo -0,41 13,73 15,66 1,00

Estudante e autbnomo -1,38 7,33 15,66 0,99

Duracéo do Empregado e desempregado 1,52 18,25 11,93 0,76
oo Empregado e estudante 0,51 18,25 15,33 1,00
Empregado e autbnomo 1,64 18,25 9,00 0,59

Desempregado e estudante -0,73 11,93 15,33 1,00

Desempregado e autbnomo 0,63 11,93 9,00 1,00

Estudante e autdbnomo 1,05 15,33 9,00 1,00

Porcentagem de Empregado e desempregado 1,42 17,75 11,86 0,93
one Empregado e estudante 0,01 17,75 17,66 1,00
Empregado e autbnomo 1,79 17,75 7,66 0,43

Desempregado e estudante -1,24 11,86 17,66 1,00

Desempregado e autbnomo 0,90 11,86 7,66 1,00

Estudante e autdbnomo 1,66 17,66 7,66 0,57

Eficiéncia do Empregado e desempregado 1,10 16,50 11,93 1,00
one Empregado e estudante -0,14 16,50 17,33 1,00
Empregado e autbnomo 1,27 16,50 9,33 1,00

Desempregado e estudante -1,16 11,93 17,33 1,00

Desempregado e autbnomo 0,55 11,93 9,33 1,00

Estudante e autbnomo 1,33 17,33 9,33 1,00
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Nota: WASO e duracdo do sono sdo calculados em minutos, enquanto a porcentagem de sono e a eficiéncia do
sono sdo 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
criancas/adolescentes com condigfes cronicas e ocupacdo foi encontrado na literatura,
demonstrado uma lacuna importante de estudos sobre a tematica, que precisa ser investigada
em estudos futuros.

Nestes achados, os familiares autbnomos apresentaram menor duracdo do sono. Tal
resultado pode estar atrelado a maior preocupacdo quanto a falta de previsibilidade de renda

mensal.

45.7 Local de internacdo

A estatistica descritiva de sono segundo local evidenciou que os familiares do instituto
federal apresentaram menor duragdo do sono (Md = 208,63; 11Q = 63,66) do que os familiares
do hospital estadual (Md = 289,50; 11Q = 18,39) (Tabela 53).

Tabela 56 — Duracdo do sono de familiares de criancas e adolescentes com condicGes

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

Local n Med 1[6) Amp  Min Max Média + DP

Duragcdo do Federal 16 208,63 63,66 152,18 113,32 26550 198,68 +47,31
sono
Estadual 9 289,50 18,39 204,22 180,00 384,22 287,27 +58,60

WASO Federal 16 46,86 3465 7564 2356 99,20 52,95+ 23,33
Estadual 9 43,89 32,80 59,58 11,20 70,78 43,08 +20,08

Eficiéncia Federal 16 86,28 8,77 18,24 74,06 92,30 84,91+5,65

do sono Estadual 9 9083 607 1203 8356 9559 90,26+3,91

% do sono Federal 16 73,80 10,94 36,73 5053 87,26 71,44+ 10,60

Estadual 9 77,85 814 29,07 62,67 91,74 76,99 +8,22

Fonte: elaborada pela autora.

Nota — Duracdao do sono ¢ calculada em minutos, enquanto a eficiéncia do sono é calculada em porcentagem.
Md: mediana; 11Q: intervalo interquartil; Amp: amplitude; Min: minimo; Max: maximo; DP: desvio-
padrdo; WASO: wake after sleep onset.
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A andlise de variancia por Mann-Whitney de sono segundo local de internacédo indicou
violagdo da hipdtese nula nos dominios Duragdo do sono e Eficiéncia do sono (p < 0,05)
(Tabela 54).

Tabela 57 — Resultados do teste de Mann-Whitney para variaveis de sono de familiares de
criancas e adolescentes com condigdes cronicas, segundo local. Rio de Janeiro (RJ), Brasil,
2023

Local
Estatistica (W) Rank-biserial VS-MPR Valor de p
WASO 89,00 0,23 1,00 0,35
Duracéo do sono 14,00 -0,80 101,79 <0,001*
Porcentagem de sono 50,00 -0,30 1,09 0,22
Eficiéncia do sono 31,00 -0,56 477 0,02*

Fonte: elaborada pela autora.

Nota — WASO e duragdo do sono sdo calculados em minutos, enquanto a porcentagem de sono e a eficiéncia do
sono séo 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 instituicdo com
criancas e adolescentes com condigfes crénicas mais complexas e maior demanda de
cuidados, pode haver maior demanda de cuidados noturnos, que comprometem a duracao do
sono de familiares que os acompanhavam.

As condigdes cronicas complexas levam a limitagfes funcionais, incapacitando o
individuo de exercer fungdes corporais basicas, na maioria das vezes exigindo assisténcia
tecnoldgica e necessitando de auxilio para comer, beber, respirar, andar, entre outras fungdes
(COHEN et al., 2011).

Quando uma condicdo crbnica surge, ela transforma a vida da crianca e de sua familia,
demandando muitas readaptacdes diante dessa nova situacdo nos campos familiar,
profissional e social. Além disso, os cuidados ndo sdo 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 padrdo de sono das criancas, dos adolescentes e de seus
familiares (ANDRADE et al., 2018).
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A estatistica descritiva de sono segundo procedéncia ndo apresenta resultados muito

discrepantes entre os grupos (Tabela 55).

Tabela 58 — Variaveis do sono de familiares de criancas e adolescentes com condicdes

crénicas, segundo procedéncia. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023

Procedéncia n Md 1HQ Amp Min Méx  Média+ DP
Proximo (até 22 4584 33,32 72,80 11,20 84,00 48,16 =
100 km) 20,91
WASO
Intermediario 3 38,86 3092 61,84 37,36 99,20 58,47
(100 a 500 35,27
km)
Proximo (até 22 228,88 102,84 270,90 113,32 384,22 234,28 +
100 km) 68,96
Duracdo do
sono Intermediario 3 211,17 43,36 86,72 156,15 242,87 203,39 +
(100 a 500 43,87
km)
Sono, % Proximo (até 22 74,10 9,82 4121 5053 91,74 73,45
100 km) 10,10
Intermediario 3 75,73 11,19 22,38 60,96 83,34 73,34
(100 a 500 11,37
km)
Eficiéncia do Proximo (até 22 8849 794 1998 7561 9559 87,32+5,30
sono 100 km)
Intermediario 3 86,55 7,61 1523 74,06 89,29 83,30x8,11
(100 a 500
km)

Fonte: elaborada pela autora.
Nota — WASO e duragdo do sono sdo calculados em minutos, enquanto a porcentagem de sono e a eficiéncia do
sono sdo calculados em porcentagem.

Md: mediana; 11Q: intervalo interquartil; Amp: amplitude; Min: minimo; Max: maximo; DP: desvio-

padrdo; WASO: wake after sleep onset.

A anélise de variancia por Mann-Whitney de sono segundo procedéncia ndo indicou

violacdo da hipdtese nula (p > 0,05) (Tabela 56).
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Tabela 59 — Resultados do teste de Mann-Whitney para variaveis de sono de familiares de
criancas e adolescentes com condic¢des cronicas, segundo procedéncia. Rio de Janeiro (RJ),
Brasil, 2023

Estatistica (W) Rank-biserial VS-MPR Valor de p

WASO 29,00 -0,12 1,00 0,78
Duracéo do sono 42,00 0,27 1,00 0,49
Sono, % 31,00 -0,06 1,00 0,90
Eficiéncia do sono 45,00 0,36 1,001 0,35

Fonte: elaborada pela autora.

Nota — WASO e duracéo do sono sdo calculados em minutos, enquanto a porcentagem de sono e a eficiéncia do
sono séo calculados em porcentagem.
VS-MPR: Vovk-Sellke maximum p-ratio; WASO: wake after sleep onset.

N&o foram encontradas diferencas relevantes no padrdo de sono dos familiares que
viviam préximos ou mais distantes do local de internacdo. Como todos os familiares estavam
hospitalizados, pode se acreditar que as necessidades de cuidado da crianca tenham maior

impacto sobre 0 sono do que o local de procedéncia deles.

Estudo com cuidadores de criancas e adolescentes com paralisia cerebral demonstrou
que a doenca cronica pode impactar diretamente no sono do paciente e também indiretamente
no sono do familiar que presta os cuidados noturnos. Cuidar de um familiar com condicao
crénica néo requer apenas cuidados diurnos, podendo exigir uma quantidade significativa de
trabalho durante a noite e resultando em interrupcdo e privagdo parcial cronica do sono
(SILVA et al., 2022).

459 Diagnostico da crianca ou adolescente

A estatistica descritiva de sono segundo diagnostico da crianca e adolescente indica
que familiares de criancas com doencas genéticas tém menores duragdo (Md = 191,78; 11Q =
48,96) e porcentagem do sono (Md = 68,74; 11Q = 12,07) do que familiares de criancas com

outros grupos de condic@es cronicas (Tabela 57).
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Tabela 60 — Grupo descritivo de variaveis do sono de familiares de criancas e adolescentes
com condic@es crbnicas, segundo diagnostico. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023

Diagnostico n Mediana 11IQ Amp Min Méx Média + DP

Duracéo Malformacdo 3 2227,75 40,95 81,90 206,10 288,00 240,61 +42,43
do sono congénita

Doenca 4 228,88 30,83 122,61 120,26 242,87 205,22 +57,02
neuroldgica
Doenca 9 191,78 48,96 152,18 113,32 26550 196,23 + 49,91
genética
Outros 9 289,50 61,36 233,30 150,92 384,22 272,84+ 73,65
Sono, % Malformacdo 3 77,85 1,79 3,59 76,84 80,43 78,37 +1,85
congénita
Doenca 4 78,54 13,34 2459 62,67 87,26 76,75+ 10,97
neuroldgica
Doenca 9 68,74 12,07 32,37 5053 8290 65,92+ 10,55
genética
Outros 9 76,48 655 21,33 70,41 91,74 77,84 + 6,57

Fonte: elaborada pela autora.
Nota — Md: mediana; 11Q: intervalo interquartil; Amp: amplitude; Min: minimo; Méax: maximo; DP: desvio-
padrao.

A analise de variancia por Kruskal-Wallis de sono segundo diagnéstico da crianca

inicialmente indicou violacdo da hipotese nula (Tabela 58).

Tabela 61 — Resultados do teste de Kruskal-Wallis para os diagndsticos das criangas e dos
adolescentes do estudo. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023

Fator Estatistica (H) Df Valor de p
WASO Diagndstico 1,59 3 0,66
Duracéo do sono Diagndstico 6,67 3 0,08
Sono, % Diagndstico 8,17 3 0,04*
Eficiéncia do sono Diagndstico 4,40 3 0,22

Fonte: elaborada pela autora.

Nota — WASO e duragdo do sono sdo calculados em minutos, enquanto a porcentagem de sono e a eficiéncia do
sono séo calculados em porcentagem.
*p< 0,05.
Df: graus de liberdade;WASO: wake after sleep onset.
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Ap0s aplicacdo com o post-hoc do teste de Dunn (Tabela 59), a violagdo da hipdtese

nula ndo se manteve, cujos valores de p de Bonferroni > 0,05.

Tabela 62 — Post-hoc do teste de Dunn das comparacGes entre diagndsticos. Rio de Janeiro
(RJ), Brasil, 2023 (continua)

Comparac6es Z Wi Wij Pbonf

Malformagéo congénita e 0,57 15,00 11,75 1,00
doenca neuroldgica
Malformac&o congénita e 0,02 15,00 14,88 1,00
doenca genética
WASO Malformagéo congénita e 0,81 15,00 11,00 1,00
outras
Doenca neuroldgica e doenca -0,71 11,75 14,88 1,00
genética

Doenca neuroldgica e outras 0,17 11,75 11,00 1,00
Doenga genética e outras 1,12 14,88 11,00 1,00
Malformacéo congénita e 0,43 13,66 11,25 1,00

doenca neuroldgica
Duracéo do sono

Malformac&o congénita e 0,97 13,66 8,88 1,00
doenca genética
Malformac&o congénita e -0,81 13,66 17,66 1,00
outras
Doenca neuroldgica e doenca 0,53 11,25 8,88 1,00
genética

Doenca neuroldgica e outras -1,45 11,25 17,66 0,88

Doenga genética e outros -2,53 8,88 17,66 0,06

Sono, % Malformacéo congénita e 0,34 17,66 15,75 1,00

doenca neuroldgica

Malformac&o congénita e 2,08 17,66 7,44 0,22
doenca genética
Malformacéo congénita e 0,38 17,66 15,77 1,00
outras
Doenca neuroldgica e doenca 1,87 15,75 7,44 0,36

genética
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Tabela 63 — Post-hoc do teste de Dunn das comparacdes entre diagnosticos. Rio de Janeiro
(RJ), Brasil, 2023 (concluséo)

Comparac6es Z Wi Wij Pbonf
Doenca neuroldgica e outras -0,006 15,75 15,77 1,00
Doenca genética e outros -2,40 7,44 15,77 0,09
Eficiéncia do Malformacéo congénita e 0,26 13,00 11,50 1,00
sono doenca neurolégica
Malformacéo congénita e 0,65 13,00 9,77 1,00
doenca genética
Malformacéo congénita e -0,79 13,00 16,88 1,00
outras
Doenca neuroldgica e doenca 0,38 11,50 9,77 1,00
genética
Doenca neuroldgica e outras -1,21 11,50 16,88 1,00
Doenga genética e outros -2,05 9,77 16,88 0,24

Fonte: elaborada pela autora.

Nota — WASO e duragdo do sono sdo calculados em minutos, enquanto a porcentagem de sono e a eficiéncia do
sono séo calculados em porcentagem.
Wi e Wj: somas dos postos nos tratamentos i e j, respectivamente; Pbonf: p de Bonferroni.

Na literatura, ndo foram encontrados estudos que correlacionam o sono de familiares
de criancas e adolescentes com o diagnostico de doenca genética, mas, para complementar
este resultado, um estudo com doencas 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 diédrias a crianca. Parcela importante (57%) informou que
disponibiliza de 18 a 24 horas diarias de sua rotina aos cuidados da crianca ou do adolescente

(PINTO et al., 2019), sugerindo um comprometimento do padréo do sono.

Feeley et al. (2014) complementam que a qualidade do sono de familiares
acompanhantes de criancas e adolescentes com condi¢cBes crbnicas sempre estara
comprometida durante a hospitalizacdo, independentemente do diagndstico da crianga ou do

adolescente e, principalmente, nos momentos agudos da doenca.
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A estatistica descritiva de sono, segundo idade da crianca, apresenta maior Md de
WASO em familiares de criangas entre 1 a 3 anos (Todller) (Md = 64,94; 11Q = 27,99) e
menor duragdo do sono em familiares de criangas entre 1 a 11 meses (lactentes) (Md =

120,26; 11Q = 0,00) em comparacdo com outras idades, indicando maiores problemas com

sono em familiares de criancas de 1 més a 3 anos (Tabela 60).

Tabela 64 — Grupo descritivo de variaveis do sono de familiares de criancas e adolescentes
participantes da pesquisa, segundo idade da crian¢a. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023

Idade da crianca n Md QR Amp Min Méax Meédia £ DP
WASO Lactante (1-11 1 5667 000 000 56,67 5667 56,67xn
meses)
Todller (1-3anos) 4 6494 27,99 7564 2356 99,20 63,16 +
31,34
Pré-escolar (3-5 2 49,54 2366 47,32 2588 73,20 49,54 +
anose 11 meses) 33,46
Mesoinfancia (6- 7 46,36 34,44 5500 29,00 84,00 54,38 +
12 anos) 22,39
Adolescente (13- 11 41,78 16,43 59,58 11,20 70,78 40,54 +
18 anos) 17,42
Duracdo  Lactante (1-11 1 120,26 0,00 0,00 120,26 120,26 120,26+n
do sono meses)
Todller (1-3anos) 4 192,45 75,77 85,28 150,92 236,20 193,00 +
45,73
Pré-escolar (3-5 2 228,64 36,86 73,72 191,78 26550 228,64
anos e 11 meses) 52,12
Mesoinfancia (6- 7 242,87 79,65 176,18 113,32 289,50 224,86+
12 anos) 63,66
Adolescente (13- 11 229,00 84,39 213,62 170,60 384,22 258,25+
18 anos) 68,16

Fonte: elaborada pela autora.
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Nota — Md: mediana; 11Q: intervalo interquartil; Amp: amplitude; Min: minimo; Max: maximo; DP: desvio-
padréo; WASO: wake after sleep onset;

Porém, a andlise de variancia por Kruskal-Wallis de Sono segundo idade da crianca

ndo indicou violacdo da hipotese nula (Tabela 61).

Tabela 65 — Resultados do teste de Kruskal-Wallis da sobrecarga em relacdo a idade das
criancas e dos adolescentes do estudo. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023

Fator Estatistica (H) Df Valor de p
WASO Idade 2,57 3 0,46
Duragéo do sono Idade 2,85 3 0,41
Sono, % Idade 1,51 3 0,67
Eficiéncia do sono Idade 4,90 3 0,17

Fonte: elaborada pela autora.

Nota — WASO e duragdo do sono sdo calculados em minutos, enquanto a porcentagem de sono e a eficiéncia do
sono séo 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 variaveis do sono e das comparagdes entre idade

das criancas e dos adolescentes do estudo. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023 (continua)

Comparac6es A Wi Wij Pbonf
WASO  Todller (1-3 anos) e pré-escolar (3-5anose 0,44 15,75 13,00 1,00
11 meses)
Todller (1-3 anos) e mesoinfancia (6-12 0,33 15,75 14,28 1,00
anos)
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 - 13,00 14,28 1,00
mesoinfancia (6-12 anos) 0,22
Pré-escolar (3-5 anos e 11 meses) e 0,53 13,00 10,09 1,00

adolescente (13-18 anos)
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Tabela 67 — Post-hoc do teste de Dunn das variaveis do sono e das comparacgdes entre idade
das criancas e dos adolescentes do estudo. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023 (continua)

Comparac6es Z Wi Wj Pbonf
Mesoinfancia (6-12 anos) e adolescente 1,22 14,28 10,09 1,00
(13-18 anos)
Duracdo do  Todller (1-3 anos) e pré-escolar (3-5 -0,69 7,75 12,00 1,00
sono anos e 11 meses)

Todller (1-3 anos) e mesoinfancia (6-12 -0,95 7,75 12,00 1,00

anos)
Todller (1-3 anos) e adolescente (13-18 -1,66 7,75 14,63 0,57

anos)
Pré-escolar (3-5 anos e 11 meses) e 0,00 12,00 12,00 1,00

mesoinfancia (6-12 anos)

Pré-escolar (3-5 anos e 11 meses) e -0,48 12,00 14,63 1,00
adolescente (13-18 anos)

Mesoinfancia (6-12 anos) e adolescente -0,77 12,00 14,63 1,00
(13-18 anos)

Sono, % Todller (1-3 anos) e pré-escolar (3-5 -0,16 12,50 13,50 1,00
anos e 11 meses)

Todller (1-3 anos) e mesoinfancia (6-12 0,59 12,50 9,85 1,00
anos)
Todller (1-3 anos) e adolescente (13-18 -0,36 12,50 14,00 1,00
anos)
Pré-escolar (3-5 anos e 11 meses) e 0,64 13,50 9,85 1,00
mesoinfancia (6-12 anos)
Pré-escolar (3-5 anos e 11 meses) e -0,09 13,50 14,00 1,00
adolescente (13-18 anos)
Mesoinfancia (6-12 anos) e adolescente -1,21 9,85 14,00 1,00
(13-18 anos)
Eficiéncia Todller (1-3 anos) - pré-escolar (3-5 -1,06 7,50 14,00 1,00
do sono anos e 11 meses)
Todller (1-3 anos) - mesoinfancia (6-12 -0,59 7,50 10,14 1,00
anos)
Todller (1-3 anos) - adolescente (13-18 -1,94 7,50 15,54 0,30

anos)
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Tabela 68 — Post-hoc do teste de Dunn das variaveis do sono e das comparagdes entre idade
das criancas e dos adolescentes do estudo. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023 (conclusao)

Comparac6es Z Wi Wj Pbonf
Pré-escolar (3-5 anos e 0,68 14,00 10,14 1,00
11 meses) - mesoinfancia
(6-12 anos)
Pré-escolar (3-5 anos e -0,28 14,00 15,54 1,00

11 meses) - adolescente
(13-18 anos)

Mesoinfancia (6-12 anos) -1,58 10,14 15,54 0,68
- adolescente (13-18
anos)

Pré-escolar (3-5 anos e 0,68 14,00 10,14 1,00
11 meses) - mesoinfancia
(6-12 anos)

Fonte: elaborada pela autora.

Nota — WASO e duragdo do sono sdo calculados em minutos, enquanto a porcentagem de sono e a eficiéncia do
sono sao 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 a idade de seus filhos, pais de criancas pequenas com fibrose cistica relatam
queixas minimas ou nenhuma de insdnia, enquanto os pais de criancas nas faixas etarias mais
velhas relataram ter dificuldades no inicio do sono e na manutencdo do sono. Talvez estes
resultados possam estar atrelados ao diagnostico da crianga, pois a fibrose cistica € uma
doenca progressiva (ENDRUSCULO; DONADIQO; PINTO, 2021).

Em contrapartida, dois estudos (um realizado com cuidadores de criangas com
diabetes mellitus tipo 1 e outro com transtorno do espectro autista) mostraram que 0 sono
interrompido dos pais ndo se limitava apenas aqueles com filhos pequenos, mas em todas as
faixas etarias (LOVELL; ELDER; WETHERELL, 2021; MACULAY et al., 2020).

Isso faz refletir sobre a possibilidade de a alteracdo no padrdo de sono estar mais
relacionada ao proprio diagndstico da crianca ou a0 momento de estabilidade ou a progresséo

da doenca, do que a idade propriamente dita.
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4.5.11 Momento do diagnéstico das criancas e dos adolescentes

A estatistica descritiva de sono segundo 0 momento do diagnostico das criancas e dos
adolescentes mostra menor duracdo do sono de familiares de criangas e adolescentes que
foram diagnosticados durante a gestacdo ou ao nascimento (Md = 206,10; 11Q = 76,83)
(Tabela 64).

Tabela 69 — Variaveis do sono de familiares, segundo momento do diagndstico das criancas e
dos adolescentes com condigdes cronicas. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023

Momento do n Md e Amp Min Maéx Média + DP
diagnostico

Gestacdo/nascimento 5 206,10 76,83 108,50 120,26 228,76 186,75+ 48,79

Duragéio Antes de 1 ano 10 215,36 79,58 141,41 156,15 297,56 218,65+ 47,01

do sono 1 a2 anos 4 28358 5251 18357 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; 11Q: intervalo interquartil; Amp: amplitude; Min: minimo; Max: maximo; DP: desvio-
padréo.

J& a andlise de variancia por Kruskal-Wallis de sono segundo o momento do
diagndstico da crianca e do adolescente ndo indicou violagdo da hipotese nula (Tabela 64).

Tabela 70 — Resultados do teste de Kruskal-Wallis para 0 momento do diagnostico das

criangas e dos adolescentes com condi¢Bes cronicas. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023

(continua)
Fator Estatistica (H) Df Valor de p
WASO Momento do 1,47 3 0,68
diagnostico
Duracéo do sono Momento do 5,85 3 0,19

diagnostico
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Tabela 71 — Resultados do teste de Kruskal-Wallis para o momento do diagndstico das

criancas e dos adolescentes com condigdes cronicas. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023

(concluséo)

Fator Estatistica (H) Valor de p
Sono, % Momento do 4.8 0,18
diagnostico
Eficiéncia do sono Momento do 4,12 0,24
diagnostico

Fonte: elaborada pela autora,

Nota — WASO e duragdo do sono sdo calculados em minutos, enquanto a porcentagem de sono e a eficiéncia do

sono séo 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 compara¢gdes do momento do diagndstico das

criangas e dos adolescentes com condig¢des cronicas. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023

(continua)
Comparac6es Z Wi Wij Pbonf
Gestacao/nascimento e Antes -0,34 13,20 14,660 1,00
de 1 ano
Gestacdo/nascimentoe 1 a 2 -0,01 13,20 13,25 1,00
anos
WASO Gestacio/nascimento e > 2 0,71 13,20 10,00 1,00
anos
Antesde 1 ano e 1a2anos 0,31 14,60 13,25 1,00
Antes de 1 ano e > 2 anos 1,21 14,60 10,00 1,00
1a2anose>2anos 0,68 13,25 10,00 1,00
Gestagdo/nascimento e Antes -0,96 7,80 11,70 1,00
de 1 ano
Duragéo do sono Gestacdo/nascimentoe 1 a 2 -1,56 7,80 15,50 0,71
anos
Gestacdo/nascimento e > 2 -2,25 7,80 17,83 0,14
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Tabela 73 — Post-hoc do teste de Dunn das comparagdes do momento do diagndstico das

criancas e dos adolescentes com condigdes cronicas. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023

(concluséo)

Comparacg06es Z Wi Wj Pbonf
anos
Gestacdo/nascimento e > -2,25 7,80 17,83 0,14
2 anos
Antesde lanoela? -0,87 11,70 15,50 1,00
anos
Antes de 1 ano e > 2 anos -1,61 11,70 17,83 0,63
laZ2anose>2anos -0,49 15,50 17,83 1,00
Gestacdo/nascimento e 1,78 16,60 9,40 0,44
Antes de 1 ano
Gestacdo/nascimentoela 0,83 16,60 12,50 1,00
2 anos
0,
Sono, % Gestacdo/nascimento e > 0,06 16,60 16,33 1,00
2 anos
Antesde lanoela? -0,71 9,40 12,50 1,00
anos
Antes de 1 ano e > 2 anos -1,82 9,40 16,33 0,40
laZ2anose>2anos -0,80 12,50 16,33 1,00
Gestacao/nascimento - 0,27 11,60 10,50 1,00
Antes de 1 ano
Gestacdo/nascimentoela  -0,38 11,60 13,50 1,00
2 anos
Eficiéncia do sono Gestacao/nascimento e > -1,43 11,60 18,00 0,90
2 anos
Antesde lanoela? -0,68 10,50 13,50 1,00
anos
Antes de 1 ano e > 2 anos -1,97 10,50 18,00 0,29
1a2anose>2anos -0,94 13,50 18,00 1,00

Fonte: elaborada pela autora.

Nota — WASO e duragdo do sono sdo calculados em minutos, enquanto a porcentagem de sono e a eficiéncia do
sono sdo 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 criangas com leucemia
linfoblastica aguda mostrou que os familiares que tiveram maior dificuldade para dormir
foram os que relataram que seus filhos tiveram diagndstico em idades mais jovens (DANIEL
et al. 2017). Talvez o préprio tempo prolongado de convivéncia com a doenga cause maior

prejuizo o padréo do sono.

Corroborando, Lopez e Stuhler (2008) complementam que o familiar que se dedica ao
cuidado por tempo prolongado apresenta desgaste fisico e mental, ndo se alimenta

corretamente e vivéncia estresse para cuidar de seu ente querido, além de privacdo do sono.

4.6 Correlacdo entre sono e sobrecarga

N&o foram encontradas diferencas significativas entre a correlacdo do sono e a

sobrecarga (tabela 66).

Tabela 74 — Correlacdo entre variaveis do sono e sobrecarga dos cuidadores de criangas e
adolescentes com condigdes cronicas. Rio de Janeiro (RJ), Brasil, 2023

Correlacgdes Kendall’s Tau-b Valordep  Effectsize
Sobrecarga WASO 0,10 0,45 0,10
Sobrecarga Duragéo do sono -0,22 0,12 -0,22
Sobrecarga Sono, % -0,18 0,19 -0,19
SobrecargaEficiéncia do sono -0,17 0,22 -0,17

Fonte: elaborada pela autora.
Nota — WASQO: wake after sleep onset.

Embora este estudo tenha identificado que o sono do cuidador de criangas e
adolescentes com condigdes cronicas 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 nivel
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de sobrecarga entre média a grave, quando correlacionados, sono e sobrecarga néo
apresentaram diferencas significativas.

Em outros estudos que correlacionaram o sono e a sobrecarga de cuidadores de
criancas e adolescentes com alguma condic¢do cronica, a associacdo entre as variaveis foi
encontrada.

Silva, Ferreira e Valenciano (2019) identificaram correlagdo entre o0 sono e a
sobrecarga de cuidadores de criancas com desordens no neurodesenvolvimento e
demonstraram que esses fatores podem contribuir com aumento do estresse, interferéncia nas
relagfes sociais, diminuicdo de energia, dores, diminuicdo da forga vital, desempenho fisico e
menor tempo para atividade fisica, o que piora o estado de satde dos cuidadores. No estudo
de Lee et al. (2018), foi identificada ma qualidade do sono relacionada a altos niveis de
sobrecarga. Ja 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 ndo receberem ajuda de ninguém no cuidado com a

crianca estavam associados com a sobrecarga percebida pelos cuidadores primarios.

4.7 Contribuicgdes para enfermagem pediatrica

Entre as principais funcGes dos profissionais de salde, em especial o enfermeiro, esta
a minimizacdo ou a eliminagdo do sofrimento, sendo essencial considerar que ha varias
maneiras de vivencia-lo e que cada individuo o faz singularmente. Assim, em pediatria, 0S
familiares e as criancgas precisam ser alvos de acdes que 0s possibilitem vivenciar 0 processo
do cuidado da maneira menos penosa e traumatica possivel (ANDRADE, 2017).

O sono insuficiente e a sobrecarga de cuidados podem contribuir com aumento do
estresse, interferéncia nas relag@es sociais, diminui¢do de energia, dores, diminuicéo da forca
vital, do desempenho fisico e menor tempo para atividade fisica, levando os cuidadores a
piora do estado de saude (SILVA; FERREIRA; VALENCIANO, 2019).

E de grande importancia o enfermeiro conhecer os contextos em que esses familiares
estéo inseridos para realizar agbes que possam intervir na melhoria de sua qualidade de vida e
de satde. Devem ser utilizadas estratégias para inserir redes de apoio no cuidado, incentivar

atividades sociais, 0 que contribui com a reducdo do nivel de estresse e a melhora fisica e
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psiquica, e ajudar nos relacionamentos sociais. Esse contexto também mostra a importancia
da criagdo de agdes governamentais e de politicas publicas voltadas para esses cuidadores,
que, além de possibilitarem a melhora na saude, também contribuiriam para reducao de gastos
publicos com problemas fisicos e psicoldgicos que podem surgir por conta da sobrecarga do
cuidado (SILVA; FERREIRA; VALENCIANO, 2019).

O arsenal de conhecimentos do enfermeiro possibilita a integralizagdo do cuidado
voltado ao familiar (SAMPAIO; ANGELO, 2015). Assim, os cuidados de enfermagem tém
grande potencial para trazer beneficios, tornando mais facil a aceitacdo da doenca, a adesao ao
tratamento, o controle dos sintomas e complicacOes e o alcance de melhor qualidade de vida e
apoio, diminuindo as dificuldades enfrentadas (MARIANO; CONDE, 2017).

Portanto, a atuacdo 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 validos e confidveis para
avaliacdo do sono e da sobrecarga e, a partir das demandas identificadas, realizar um
planejamento individualizado para esses familiares de criancas com condigdes cronicas, a fim
de melhorar sua qualidade de vida e minimizar as consequéncias das diversas demandas de

cuidado, fisicas e emocionais.

4.8  Limitac6es do estudo

Considerando a significancia do tema e ao identificar a escassez de estudos dessa
natureza, salienta-se a importancia deste estudo, mas se reconhecem suas limitacdes, que
podem auxiliar na construcdo de caminhos para pesquisas futuras.

Uma das limitagdes iniciais desta investigacdo foi a quantidade reduzida de
participantes, especialmente nos dados de padrdo de sono. Isso ocorre por alguns motivos:
quantidade limitada de ActiGraphs, por ser um dispositivo importado e de alto custo, o que
gerou restricbes para adquirir um ndmero grande de aparelhos e menor disponibilidade de
dispositivos para serem utilizados ao mesmo tempo; e necessidade de permanecer no minimo
3 dias completos consecutivos em acompanhando hospitalar para utilizar o ActiGraph. A alta
hospitalar e o revezamento de familiares no acompanhamento durante a hospitalizagcdo da

crianga ou do adolescente também dificultam a coleta.
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O numero limitado de participantes também pode influenciar os resultados dos testes
estatisticos, o que faz olhar com cautela para os resultados encontrados e almejar estudos
semelhantes, com maior nimero de participantes, para aprofundamento dos achados.

Por fim, reconhece-se que incluir diferentes diagndsticos de condi¢Bes cronicas
aumenta a variedade de diferencas entre participantes, o que pode interferir nos escores de
sobrecarga e qualidade sono, no entanto, realizar a pesquisa escolhendo apenas um

diagnostico limitaria ainda muito mais o niumero de participantes.
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CONCLUSAO

Participaram deste estudo 52 familiares de criancas e adolescentes com condicdes
cronicas, sendo a maioria do sexo feminino, mée, com idade entre 18 e 61 anos, parda,
solteira, desempregada, com escolaridade maxima o Ensino Médio e em acompanhamento de
criancas com diagnostico de condigdes cronicas genéticas.

O primeiro objetivo da pesquisa foi identificar o padrdo de sono em familiares
acompanhantes de criancas e adolescentes com condicdes cronicas hospitalizados por meio do
ActiGraph de pulso. Identificou-se que familiares de criancas e adolescentes com condic¢des
crbnicas apresentam sono insuficiente durante internacdo hospitalar. Os dados sugerem que
essa populacdo possui duracdo do sono abaixo do recomendado, com menos de 4 horas de
sono por dia, mantendo-se acordada por longos periodos ap6s dormir e com percentual de
sono < 80%.

Com relacdo ao segundo objetivo, mensurar a sobrecarga dos familiares
acompanhantes de criancas e adolescentes com condicBes cronicas hospitalizados, 0s
resultados encontrados apontam para escores de sobrecarga de média a grave.

Com relacdo ao terceiro objetivo, explorar fatores que podem afetar o sono e a
sobrecarga do familiar de criancas e adolescentes com condigdes cronicas, percebeu-se pior
sobrecarga em: sexo feminino, desempregados, diagnostico de doenca genética ou
neuroldgica, descoberta durante a gestacdo/ nascimento ou antes de 1 ano de idade, familiares
mais jovens e com menor escolaridade. Ja os resultados que apresentaram diferencas
estatisticas 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 nédo
quisessem/ ndo souberam responder.

Com relagdo ao sono, pior padrdo 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, auténomos, diagndstico de doencas genéticas feito na gestacdo/ nascimento, idade
da crianca entre 1 més e 3 anos. O unico fator que apresentou diferenga estatisticamente
significativa foi estar internado no instituto federal.

Por fim, respondendo ao quarto objetivo do estudo, ndo se encontrou correlacéo entre
sobrecarga e padrdo de sono de familiares acompanhantes de criancas e adolescentes com

condicBes cronicas hospitalizados.
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Cuidar de uma crianga ou adolescente em condicdo cronica pode ser desgastante e
comprometer toda rotina, o padrdo de sono e a qualidade de vida dos familiares. Assim,
importante atencdo deve ser direcionada a esses sujeitos, uma vez que essas alteracdes podem
levar a risco para sua saude, além de consequente incapacidade de cuidar das criancas e dos
adolescentes.

Os presentes achados evidenciam a importancia da insercdo de estratégias de avaliagdo
e planejamento de acOes, para diminuicdo da sobrecarga e dos distdrbios do sono do familiar
de criancas e adolescentes com condicGes cronicas.

Assim, avaliar o padrdo de sono e a sobrecarga de familiares de criangas e
adolescentes com condicBes cronicas com métodos precisos e confidveis, como o ActiGraph e
a Zarit Burden Scale, pode subsidiar tomadas de decisfes assisténcias de enfermagem, afim
de reduzir os distarbios do sono e a sobrecarga desses familiares, melhorando o cuidado por
eles prestados e, consequentemente, sua qualidade de vida.

E imprescindivel que o enfermeiro reconheca e atue sobre os efeitos do sono
interrompido e da sobrecarga do cuidado. Isso podem acarretar alteracdes significativas na
qualidade de vida dos familiares, além de prejuizo no desempenho das atividades diarias e no
cuidado oferecido as criancas e aos adolescentes com condi¢des cronicas. Algumas estratégias
para diminuicdo da sobrecarga do familiar podem ser incluidas no planejamento de cuidados
de enfermagem, como incentivo a rede de apoio, capacitagdo do familiar cuidador,
treinamento de diversos membros da familia para divisdo do cuidado da crianc¢a, planejamento
de agrupamento de cuidados e incentivo ao autocuidado. Com relacdo ao padrdo de sono no
hospital, a enfermagem deve ser responsavel por organizar os cuidados, a fim de minimizar
interrupgdes do sono desnecessarias, por meio de agrupamento dos cuidados, promogdo de
um ambiente aconchegante, reducdo de ruidos, diminuicdo de iluminacdo excessiva e
mantencdo da temperatura adequada.

Destaca-se a necessidade de novas pesquisas com maior nimero de sujeitos,
multicéntricos, com um Unico diagnostico de condigdes cronicas, que utilize o ActiGraph nas
coletas para avaliar padrdo de sono e que continuem investigando fatores que podem
influenciar a sobrecarga e o padrdo de sono.

Por fim, o estudo pode contribuir para pratica, orientando um melhor planejamento de
cuidado ao familiar da crianca e do adolescente com condigdo cronica durante a
hospitalizacdo. Além disso, poderé contribuir com o ensino, na difusdo do conhecimento na
Graduagdo e P6s-Graduacdo. Em relacdo a pesquisa, pode auxiliar na lacuna de conhecimento

existente na area e no auxilio a sedimentacdo de conhecimentos na Linha de Pesquisa do
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Programa de Pés-Graduacgdo da Faculdade de Enfermagem da Uerj, Fundamentos Filoséficos,
Teoricos e Tecnoldgicos do Cuidar em Saude e Enfermagem.
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Ano | Pais/ autor Populacéo estudada Instrumento Resultados
2021 | CHINA 308 cuidadores de criancas | indice de qualidade do sono de | 49,0% dos cuidadores apresentaram mé qualidade do sono.
ZHANG et | com epilepsiade 0 a 12 anos | Pittsburgh e Escala de | O estado de ansiedade dos cuidadores, a qualidade do sono, a
al, 2021. autoavaliacdo de depresséo; Escala | dimensdo do papel familiar, a dimensdo da funcdo geral da
de autoavaliacdo de ansiedade familia e o numero de co-cuidadores foram preditores do
estado de depressao nos cuidadores
2020 | NOVA 20 pais de 32 a 54 anos de | Indice de Qualidade do Sono de | Os resultados mostraram que 9 em cada 10 mées e 4 em
ZELANDIA | Criancas e adolescentes com | Pittsburgh (PSQI) e sono habitual | cadal0 pais relataram sono de méa qualidade com base nas
MACAULA | diabetes mellitus tipo 1 de 1 | foi avaliado por meio de actigrafia | pontuagdes do PSQI. Os dados da actigrafia mostraram que 3
Y et al,|al7anos de 7 dias. em 16 dos cuidadores tiveram uma duragdo média do sono
2019 com menos de 7 horas, A analise da actigrafia também

indicou que 3 em cada 16 pais apresentam uma vigilia média
apo6s o inicio do sono maior ou igual a 41 minutos, 2 em cada
16 pais tiveram uma porcentagem média de sono de menor
gue 85%. Os dados mostraram baixa qualidade do sono entre
0s cuidadores. Os fatores que influenciam o sono materno e
paterno foram semelhantes, as maes

mas, em geral,
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descreveram maior sobrecarga de cuidados noturnos e

distUrbios do sono.

2019 | HOLANDA | 202 maes e 150 pais de | Medical Outcomes Study (MOS) | Os resultados mostraram que 37% dos cuidadores
RENSEN et | Criancas com céncer menor | Sleep Scale e o Distress | apresentavam problemas no sono, incluindo sonoléncia
al., 2019 de 19 anos Thermometer for Parents (DT-P). diurna. Foi percebido também que os pais que relataram

problemas de sono e angustia eram mais propensos a relatar
problemas parentais, doenga crbnica, suporte social
insuficiente, problemas de sono pré-existentes e ser mulher.

2019 | ISRAEL 150 mées de criangas com | Indice de Qualidade do Sono de | Identificado uma pior higiene do sono nessas méaes
EDELSTEIN | epilepsia com idade média de | Pittsburgh (PSQI)
etal., 2019. | 10 anos. WHO Quality of Life-BREF

(WHOQOL-BREF) (Qualidade de
vida materna), Teste de Orientagdo
de Vida (LOT) e Escala de
Maestria Pearlin-Schooler.

2018 | CANADA 42 cuidadores de criancas | Dados de actigrafia por 6 dias/7 | Os resultados da actigrafia mostraram que os cuidadores
KEILTY et | Dependente de Tecnologia | noites e familiares de criancas com DMT apresentaram em média 40
al., 2018 médica (DTM) e 43 | Diario de sono minutos a menos de sono por noite do que os cuidadores de

Cuidadores  de  criangas

saudaveis de 1 a 18 anos.

indice de Qualidade do Sono de
Pittsburgh (PSQI)

criangas saudaveis, também foi observado que eles tiveram
em média trés vezes mais privacdo do sono com menos de 6
horas de sono, apresentaram mais despertares noturnos e a
maioria dormia entre o periodo de 09:00 as 21:00 horas. A

qualidade do sono foi pior entre os cuidadores familiares de
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DMT em comparacdo com o0 grupo controle no PSQI

classificados como 'maus dormidores'

2018 | EUA 66 pais de Criancas com | Diarios avaliando o estresse dos | Observou-se que 53% dos participantes apresentaram
ESTRELA et | autismo ou transtorno | pais, humor negativo e qualidade | distarbios do sono que duraram mais de 30 minutos (por
al., 2018. invasivo do desenvolvimento | do sono por 6 dias consecutivos. exemplo, dificuldade em adormecer, permanecer dormindo

ou sindrome de Asperger indice de Qualidade do Sono de | ou despertar de manha cedo) pelo menos uma vez durante o

Idade média da crianga de | Pittsburgh. periodo diario, com 19,7% da amostra apresentando esses

em média 5,11 distarbios em trés ou mais noites ao longo do periodo,
destacando os altos niveis de distdrbios do sono na amostra.
Os individuos que, em média, relataram mais estressores
parentais apresentaram pior humor ap6s uma nhoite em que
estavam mais insatisfeitos com seu sono

2018 | EUA 68 cuidadores de crianca de 3 | Questionario de Habitos de Sono | Mais da metade dos cuidadores (55,9%) relataram sono ruim
DANIEL et |a 12 anos com diagndstico | das Criancas; indice de qualidade | clinicamente significativo. Deles, 47% relatam sono “um
al., 2018 primario de LLA do sono de Pittsburgh e ao cuidador | pouco pior” desde o diagndstico do filho e 21% relatam sono

foram feitas duas perguntas | “muito pior” desde o diagnostico do filho, sugerindo que o
adicionais: para avaliar com que | diagndstico de cancer da crianca é o fator precipitante.
frequéncia no ultimo més eles | - 26,5% dos cuidadores relatando uma media de < 6 horas de
tiveram problemas para dormir | sono por noite no Gltimo més.
devido a (1) estresse da salde da
crianca e (2) atendimento as
necessidades de saude da crianga.

2017 | TURQUIA. Maes de pacientes com | Questionario Internacional  de | Sono: A mé& qualidade do sono foi encontrada em 18 (78%)
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VARDAR- fibrose cistica, 23 dos | Atividade Fisica, Indice de | das maes de pacientes com FC hospitalizados, 10 (26,3%)
YAGLI et | pacientes foram | Qualidade do Sono de Pittsburgh e | mées de criangas com FC ambulatorial e 3 (8,1%) maes de
al., 2017. hospitalizados e 38 eram | Escala Hospitalar de Ansiedade e | criancas saudaveis.
pacientes ambulatoriais e 37 | Depressdo foram administrados as
criancas saudaveis com 18 | mées das criancas
anos ou menos.
2016 | EUA Cuidadores de criangcas com | Grupo 1 Responderam | Os cuidadores de criangas com doengas crénicas relataram
MELTEZER | assisténcia de ventilacdo | questionario em visita domiciliar. pior qualidade do sono, mais sintomas de insonia e privagdo
e (61), saudavel (63), dermatite | indice de Gravidade da Insonia cronica parcial de sono, em comparagdo com familias de
BOOSTER, | atopica (35), asma (27), | Grupo 2: Questionario durante os 2 | criangas saudaveis. Também se observou que cuidadores de
dermatite atépica e asma (57) | primeiros dias ap0s internagéo. todos os grupos de doengas eram mais propensos a acordar
a idade meédia das criangas | Qualidade do Sono de Pittsburgh | devido ao estresse sobre a salde da crianca. Cuidadores de
era de 8,7 anos (PSQI). criancas com assisténcia ventilatéria e Dermatite Atopica
tiveram taxas mais altas de interrupcBes do sono devido ao
cuidado, enquanto os cuidadores de Asma relataram mais
interrupcdes do sono devido ao estresse sobre a saude da
crianga.
2016 | BRASIL 32 maes Criancas com | A avaliagdo da qualidade do sono | Os resultados revelam que os escores do questionario PSQI
NOZOE et | distrofia muscular de | foi feita por meio do Indice de | mostrou maior frequéncia de sono ruim no grupo mées
al., 2016 Duchenne (DMD) e 32 mées | Qualidade do Sono de Pittsburgh | cuidadoras (61,3%) quando comparado ao grupo controle

de filhos
doenga.
A média de idade dos filhos

sem qualquer

(PSQI).

(29%). Em relagdo aos cuidadores de criancas que usaram
ventilacdo ndo invasiva (VNI), foi observado prejuizo no

sono causado por ter que ligar o equipamento ou desligar o
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das mdes cuidadoras foi de
em média 5,9 anos, enquanto
as mdes cuidadoras com boa
qualidade de sono tinham
filhos com idade média 5,8
anos e as mdes cuidadoras
com pior qualidade de sono
tinham filhos com idade

média de 5,9 anos

alarme. Foi observado que as mées cuidadoras que tiveram
sono de ma qualidade foram aquelas cujos filhos faziam
pouco tempo de uso da VNI, j& os filhos que faziam uso da
VNI a bastante tempo as mées cuidadoras apresentavam

melhor qualidade do sono.

2014 | BRASIL 20 maes cuidadoras de filhos | Indice de Qualidade do Sono de | O PSQI demonstrou que essas mées cuidadoras apresentam
NOZOE <et|com DMD e 20 mdes | Pittsburgh e Female Sexual | aumento da laténcia do sono, reducéo da eficiéncia do sono,
al, 2014 cuidadoras de filhos sem | Function Index disfuncéo diurna e ma qualidade do sono.

qualquer doenca
neuromuscular ou crénica

2014 | ALEMANH | 61 cuidadores maternos de | Indice de Qualidade do Sono de | M&es de criancas (quatro meses a trés anos) com Displasia
A criangas com  displasia | Pittsburgh, escala de estresse | Broncopulmonar relataram dormir em média 5,8 horas por
FEELEY et | broncopulmonar (DBP) com | percebido; escala de carga do | noite e levar em média 37,8 minutos para adormecer,
al, 2014 idade entre 4 meses e 3anos | cuidador de Montgomery-Borgatta | indicando sono clinicamente perturbado, que foi associado a

revisada;, WHO  QOL-BREF;
Escala de Depressdo do Center for

Epidemiological Studies

maiores sintomas depressivos e estresse. Nesta amostra de
cuidadores maternos de criangas pequenas com DBP, o maior
estresse foi fraco, mas significativamente correlacionado com
0 aumento da sobrecarga do cuidador e pior qualidade do

sono, mas nao a qualidade de vida.
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2008

TURQUIA
YILMAZ et
al, 2008

O estudo incluiu maes de
criancas entre 2 e 9 anos, 62
com asma, 21 criangas com
fibrose cistica e 35 criangas

saudaveis.

Pittsburgh  Sleep Quality Index
(PSQI) e escala hospitalar de
ansiedade e depressdo (HADS)
Escala de Sonoléncia de Epworth

Foi demonstrado que a frequéncia de sono saudavel nas mées
do grupo FC e nas do grupo asma foi de 70% e 62,5%,
respectivamente, enquanto as frequéncias de sono ruim foram
de 30% e 35,4% nos dois grupos, respectivamente. Todas as
mées do grupo controle tinham sono saudavel e este foi
significativamente diferente dos grupos FC e asma.

- A medida que a qualidade subjetiva do sono se deteriorava,
a ansiedade aumentava nas médes do grupo controle. Essas
correlagdes indicam que, a medida que os pardmetros de
qualidade do sono se deterioram, a ansiedade e a depressdo

aumentam nos grupos FC e asma.
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Ano Pais / autor | Populacéo estudada Instrumento Resultados

2022 Suica. 50 pais de criancas de | A sobrecarga do cuidador foi medida | A alta sobrecarga do cuidador e a percepcdo da gravidade
) 5 a 19 anos com um | com a adaptagdo alemd da Escala de | da doenca previram significativamente menor QrQoL auto-
BOSCH et erro inato do | Impacto na Familia (“Familien- | relatada pelo paciente, enquanto o tipo de diagnéstico
al, 2022 metabolismo do tipo | Belastungs-Fragebogen, FaBel”), que | (agudo versus ndo-agudo) ndo. Sexo feminino previu
intoxicacdo ndo aguda. | avalia a sobrecarga de cuidar de uma | HrQoL autorreferida significativamente mais baixa. A alta
crianga  cronicamente  doente  ou | sobrecarga do cuidador foi o fator mediador entre a alta
deficiente usando 33 itens, avaliados em | gravidade percebida da doenga da crianga e a menor

uma escala Likert de 4 pontos. gualidade de vida avaliada pelos pais.
2022 Indonésia. 230 cuidadores de | Utilizou o questionario PedsQIl Family | Percebeu sobrecarga em 154 cuidadores (67%). No entanto,
criangas com doengas | Impact Module para identificar a | a idade e 0 sexo ndo estdo significativamente associados a
HASHIM et crénicas. sobrecarga do cuidador. sobrecarga do cuidador. Em conclusdo, os cuidadores
al, 2022 percebem a sobrecarga de cuidar de criangas com doengas

crénicas.

2021 Turquia. 48 maes de criancas | Sobrecarga  do  cuidador  Zarit, | Identificou que os cuidadores de criangas com apenas
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MAVI et al.,
2021.

com Paralisia Cerebral
e Insuficiéncia
Respiratoria  Cronica

entre 0 e 18 anos.

esgotamento de Maslach, depressdo de
Beck e questionarios de Orientagdo para
Enfrentamento de Problemas

Experientes (COPE)

traqueostomia experimentaram mais exaustdo emocional e
tensdo mental do que as mdes com ventilagdo mecanica
invasiva e a deterioragdo em suas vidas privadas foi mais
proeminente. Isso se apoia a correlacdo do aumento da
carga de cuidado com o tempo limitado que as maes podem
dedicar a vida privada.

2021

Turquia.

TURAL, E.
B. UNALD,
N. B.
TUNCER,
G.U, 2021.

128 mées de criancas

com doengas cronicas.

Os dados foram coletados por meio do
Formulario de Informacdo Abrangendo
as Caracteristicas Descritivas das Maes,
da Zarit Burden Interview e da Escala de
Satisfacdo com os Cuidados de Saude
PedsQL.

Foi determinado que 45,3% das médes foram internadas pela
altima vez devido a alguma complicacdo relacionada a
doenca cronica de seu filho, e 53,1% delas permaneceram
no hospital por 1-7 dias. No estudo, foi determinado que a
pontuacdo média da escala de sobrecarga do cuidado de
maes com nivel superior foi menor e houve uma diferenca
estatisticamente  significativa. Constatou-se que a
pontuacdo média da Escala PedsQL de Satisfagdo com os
Cuidados de Saude das maes com filhos diagnosticados
com epilepsia foi menor do que as méaes de filhos com
outros diagndsticos cronicos, e essa situacdo apresentou
diferenca estatisticamente significativa. Observou-se que
houve relagdo significativa, negativa e fraca entre a
sobrecarga de cuidar e o escore geral da escala de

satisfacdo com a saude.
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2021 | Turquia. 34 pacientes (com | Questionérios e Zarit Burden Interview | Nenhuma diferenca significativa foi encontrada entre os
idades entre 9 e 18 | (ZBI) foram utilizados para avaliar a | grupos de estudo e controle para sobrecarga do cuidador,
UZUNER et . . . x . s
anos) com  Luopus | sobrecarga do cuidador e o estado | ansiedade e depressdo nos pais e estado psicoldgico nas
al, 2021. . o s . . . . . "
Eritematoso sistémico | psicolégico de pais e criancas e | criancas. A sobrecarga do cuidador foi positivamente
(LES) de inicio na | adolescentes com e sem LES. correlacionada com a depressdo dos pais, ansiedade e
infancia e seus problemas comportamentais e de pares das criangas, e foi
cuidadores negativamente correlacionada com o0s comportamentos pré-
participaram deste sociais das criangas. De acordo com analises de regresséo, a
estudo. depressdo dos pais e o relacionamento com 0s colegas das
criangas tiveram um efeito positivo nos escores de
sobrecarga do cuidador. As pontuagdes médias do ZBI
foram avaliadas entre os grupos. Embora tenha havido uma
tendéncia de maior pontuacdo média de sobrecarga do
cuidador no grupo LES, ndo houve diferenga
estatisticamente significativa entre os grupos de pacientes e
controle.
2020 | Jordénea. 264 pais de criancas | Zarit Burden Interview e a Hospital | Apresentando que o0s pais de criangas com cancer na
com cancer menores | Anxiety and Depression Scale. Jordania relatam altos niveis de carga, 75,4%
AL QADIRE . . .
de 18 anos. experimentaram niveis leves a severos de carga, isso se
et al., 2020.

relaciona a falta de apoio social, recursos financeiros
limitados e envolvimento emocional com os filhos. Em

relacdo as caracteristicas das criancas, os esforcos dos pais
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para controlar a dor, nauseas e vOmitos e estagios
avancados de cancer previram um nivel mais alto de carga.
No entanto, cuidar de pacientes com cancer em estagio
avancado e terminal aumentou o nivel de sobrecarga dos

cuidadores familiares.

2020 | Nigéria. 172  cuidadores de | Questionario de Saude Geral de 12 itens | Constatou-se que 1 em cada 6 cuidadores de criangas com
criangas e adolescentes | (GHQ-12) e o Zarit Burden Interview de | Sindrome  Nefrética (SN) apresentam  sobrecarga
ESEZOBOR. com Sindrome | 6 itens (ZBI-6). significativa do cuidado. Também foi identificado que a
, SOLARIN., . . . x -
Nefrotica menores de maioria dos cuidadores sdo do sexo feminino e o0s
OLAGUNJU . . i
18 anos. cuidadores de criancas do sexo masculino com SN eram 5
, 2020 . e
vezes mais propensos a relatar sobrecarga significativa de
cuidados do que os de criangas do sexo feminino.
2020 | Nepal. 106 cuidadores de | Zarit Burden Interview Scale e Escala de | Mostrou-se que 59% dos cuidadores apresentaram de
criangas com Epilepsia | Depresséo de Ansiedade. nenhuma a leve sobrecarga, 27% tiveram carga leve a
POKHAREL apresentando em moderada e 14% tiveram sobrecarga alta. Nesse estudo foi
, etal. 2020. . - . x . -
média 8 anos. verificado maior proporcéo de cuidadores do sexo feminino

também foi observado que convulsdo mal controlada,
presenca de comorbidades associadas em criangas, idade
mais jovem de inicio das crises e depressdo em cuidadores
sdo os fatores importantes que predizem sobrecarga, bem

como foi observado que o aumento do tempo de prestacdo




136

de cuidados também pode aumentar o seu nivel de

sobrecarga.

2019 | Iré. 385 cuidadores de | Inventério de sobrecarga Zarit. Revelou que 8,5% dos cuidadores apresentam sobrecarga
criancas e adolescentes grave, 35,1% sofrem de sobrecarga moderada, 47% dos
ADIB- A i Lo <
com doengas cronicas cuidadores apresenta niveis leves e apenas 9,4% ndo
HAJBAGHE .
menores de 12 anos. percebiam sobrecarga.
RY et al,
20109.
2019 Ird 112 cuidadores de | Face Anxiety Scale e a Zarit Caregiver | Os resultados deste estudo mostraram que o programa de
criangas com Doenga | Burden Scale. treinamento de suporte projetado pode ser (til para reduzir
BAHRAMI Renal Cronica de 6 a a ansiedade das criancas e a sobrecarga do cuidador de suas
et al., 2019. ~
12 anos. maes.  Os resultados mostraram que esse programa
diminuiu o nivel de ansiedade das criancas e a sobrecarga
do cuidador ap6s realizagdo do treinamento.
2019 | EUA 152 pais de criancas e | Reilly Role Overload Scale e STARXx— | A principal descoberta do estudo foi que os cuidadores que
adolescentes com | Parent Questionnaire. estdo sobrecarregados tendem a ver seus jovens como
HART et . A . . ,
condicBes cronicas de menos preparados para a transicdo dos cuidados de salde,
., 2019. . - «
al, 2019 6al7. particularmente no dominio da autogest&o.
2019 Israel. 63 pais de criancas | O fardo dos pais foi avaliado pela | Verificou-se que a sobrecarga familiar percebida tem uma

com transtornos

traducdo hebraica de Anar (Anar, 2003)

correlacdo negativa significativa com a satisfagdo dos pais
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HASSON- psiquiatricos de 5 a 14 | da entrevista de fardo familiar (Zarit et | e a satisfacdo conjugal, mas ndo com a eficacia dos pais. As
OHAYON et | anos. al., 1980). correlagcbes mais altas foram encontradas entre a satisfacdo
al, 2019. dos pais e a eficacia dos pais ( r = 0,51, p< 0,01; 26%
explicaram a variancia) e satisfagdo dos pais e sobrecarga
familiar percebida (r =-0,57, p <0,01; 33% explicaram a

variancia).
2019 | Reino Unido, | 144 cuidadores de | Questionario HEMOCAB para avaliar a | Mostrou-se que os cuidadores relataram maior sobrecarga
Poldnia, criancas portadores de | sobrecarga do cuidador nos dominios “percepgdo da crianga”, “estresse emocional”
Suécia, hemofilia com em e “manejo médico”. Diferengas significativas também
Turquia, média 5 anos. foram encontradas na sobrecarga dos cuidadores com base
Alemanha, no estado clinico de seus filhos, cuidadores de criangas com
Holanda, sangramentos nas articulagdes nos ultimos 12 meses
Italia. relataram maior sobrecarga em todos os dominios do
HEMOCAB, exceto os dominios “trabalho” e “interagdo

KHAIR et com o pai”.

al., 20109.
2019 Turquia. 90 cuidadores | Zarit Care Burden Scale (ZCBS) e o | Identificando que 61,1% dos cuidadores apresentaram
familiares de criangas | Questionario de Qualidade de Vida da | sobrecarga leve, 25,6% moderado e 13,3% grave. O estudo
Kloigg et e adolescentes com | Organizacdo ~ Mundial da  Salde | apresentou um pequeno fator que pode afetar a sobrecarga
al., .

Febre Mediterranea

Familiar de 1 a 19

(WHOQOL-BREF)

do cuidado aos cuidadores, o estado civil, pais solteiros

tendem a desenvolver maior sobrecarga do cuidado.
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anos.

2019 Brasil. 49  cuidadores de | Inventério de Depressdo de Beck (BDI), | Mostrou-se moderado nivel de sobrecarga nesses
pacientes  pediatricos | Inventario de Ansiedade de Beck (BAI) | cuidadores. Também foram verificados que o perfil dos
LIMA et al, com Doenca Renal | e Caregiver Burden Scale para avaliagdo | cuidadores tem predominancia no sexo feminino e que ha
2019. Crbnica de 1 a 15 | dasobrecarga do cuidador. correlagdo entre o escore de sobrecarga e 0s escores de

anos. depressao e ansiedade
2019 México. 416 cuidadores | Questionario de Apoio a Familia, Escala | Mostrou-se que as mulheres sdo as principais cuidadoras da
familiares de criangas | da Rede de Apoio Social, Escala de Zarit | familia e se responsabilizam pela maioria das tarefas fisicas
TOLEDANO com doengas crbnicas | Burden Interview, Escala de estresse | relacionadas aos cuidados com a salde das criangas,
) em idade pré-escolar e | parental, Escala de Funcionamento da | também mostrou que a percepcdo de sobrecarga e
TOLEDANO escolar. Familia, Indice de Bem-Estar da | ansiedade dos cuidadores foi baixa e os preditores positivos
etal, 2019. Organizacdo Mundial da Salde e Escala | de  sobrecarga do cuidador incluiram  premissas
de Premissas Historicas-Psico-Socio- | socioculturais historicas, estressores e ansiedade, ja os
Culturais (HSCPs). preditores negativos incluiram ensino médio ou superior,
redes de apoio social, suporte familiar, funcionamento

familiar e bem-estar.
2019 Holanda. 31 pais de criancas | A escala principal A com 8 subescalas | Pais de criancas com FLE néo relatam sobrecarga parental
com FLE (epilepsia do | do questionario holandés Nijmeegse | excessiva. A duracdo mais longa da epilepsia pode ser um
\BlsllQ\lG DET lobo frontal) de 8 a 12 | Vragenlijst voor de Opvoedingssituatie | fator de risco na experiéncia de sobrecarga. Os resultados
et al,

anos.

foi usada para medir a sobrecarga dos

sugerem uma ligacdo entre a carga parental e problemas
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20109. pais. Essa escala representa apenas a | comportamentais em criangas com FLE. Os problemas
sobrecarga vivenciada. comportamentais  externalizantes sdo o0s problemas
comportamentais mais marcados, que se relacionam com a
sobrecarga parental. Os pais tendem a ser inconsistentes em
suas avaliacdes.
2018 Georgia. 40 maes de criangas | Indice de Qualidade do Sono de | Encontrou-se que cerca de 60% dos cuidadores pontuaram
com Deficiéncias no | Pittsburgh, Zarit Burden Interview, | niveis de sobrecarga em moderada a severa, apontando
LEE et al, Desenvolvimento de 6 | Escala de Depressdo do Center for | altos niveis de sobrecarga de cuidado. Também foi
2018. a 12 anos. Epidemiologic Studies e o 36-item, | observado depressdo e ma qualidade do sono desses
Short-Form Health Survey Version 2. cuidadores, indicando correlagdo com a sobrecarga.
2017 EUA 150 maées de criangas e | Zarit Burden Interview Identificou-se que o nimero de medicamentos e inje¢des, 0
adolescentes entre 6 a diagndstico de TDAH além da condigdo médica priméria,
JAVALKAR 16 anos com condi¢oes deficiéncia fisica, visitas frequentes ao atendimento médico
etal,, 2017 cronicas. e baixa autoeficécia infantil, levam os cuidadores a niveis
mais elevados de sobrecarga do cuidador. Também foi
observado que as mdes de criancas brancas relataram carga
significativamente maior do que as mées de criancas nédo
brancas.
2017 Ird. 249 cuidadores de | Caregiver Burden Scale. Revelou a presenca de niveis moderados de sobrecarga do

PIRAN

et

criancas com doencas

cuidador. A comparagdo de diferentes doencgas cronicas
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al., 2017. crénicas com idade demonstrou que a carga maxima de cuidado foi observada
menor ou igual a 14 na doenca cerebral e também foi percebido que criangas
anos. com graus de deficiéncia 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 nivel mais alto de sobrecarga

nas subescalas de tenséo geral, isolamento e decepgé&o.
2016 Suecia, 770 pais de criangas de | avaliagbes da qualidade de vida | A pontuacdo global média do ZBI, variando de 0 = baixa
Reino Unido, | 9 a 17 anos, com | relacionada a salde do cuidador (HRQL) | sobrecarga a 88 = alta sobrecarga, foi estimada em 29 (IC
EUA. distrofia muscular de | e sobrecarga usando o EuroQol EQ-5D, | 95% 28-30), variando entre 25 (23-27) e 32 (30-34) nas
Duchenne (DMD). uma Escala Visual Analdgica (VAS), a | classes ambulatoriais, 23 (21-25) e 38 (34-41) na
LANDFELD Pesquisa de Saude SF-12 e a Zarit | classificagdo dos cuidadores sobre a satde atual dos filhos
Tetal, 2016 Caregiver Burden Interview (ZBI) e 26 (24-27) e 41 (34-48) na classificacdo dos cuidadores
sobre o estado mental atual dos filhos. Os resultados do
ZBI, classificados por pontuacdo (ou seja, extensdo da

sobrecarga do cuidador.

2015 Portugal. Os participantes foram | Instrumento para medir a sobrecarga foi | Os resultados mostraram que, embora os pais de criangas
180 diades de criancas | Burden Measure (Montgomery & | com asma intermitente e os pais de criangas mais novas
;I)I;ZA et al, e adolescentes de 8 a | Kosloski, 2006; Portuguese version: | apresentassem niveis mais elevados de sobrecarga de

18 anos com asma.

ongoing psychometric studies)

cuidados, a asma ndo controlada foi a Unica variavel clinica

que representou um fator de risco significativo para
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diminuicdo da qualidade de vida em criancas. Associagdes
negativas e positivas significativas foram encontradas entre
as dimensdes de sobrecarga e a qualidade de vida e entre as
cuidados

melhorias nos e a qualidade de vida,

respectivamente, em pais e filhos.

2014 Alemanha. 61 cuidadores indice de Qualidade do Sono de | Maes de criancas com Displasia Broncopulmonar relataram
maternos de criangas | Pittsburgh, escala de estresse percebido; | dormir em média 5,8 horas por noite e levar em média 37,8
FEELEY et com displasia | escala de carga do cuidador de | minutos para adormecer, indicando sono clinicamente
al, 2014. broncopulmonar Montgomery-Borgatta revisada; WHO | perturbado, que foi associado a maiores sintomas
(DBP) com idade entre | QOL-BREF; Escala de Depressdo do | depressivos e estresse. Nesta amostra de cuidadores
4 meses e 3 anos. Center for Epidemiological Studies. maternos de criangas pequenas com DBP, o maior estresse
foi fraco, mas significativamente correlacionado com o
aumento da sobrecarga do cuidador e pior qualidade do

sono, mas nao a qualidade de vida.
2014 Suécia, 143 cuidadores de | SF-36, Escala Visual Analdgica de | Mostrou que os cuidadores de criangas com hemofilia
Reino Unido | criancas com | Interferéncia (VAS), Caregiver’s Burden | complicada por inibidores apresentam maior sobrecarga e
e Canada hemofilia menores de | Scale e Escala de Impacto na Familia | maior impacto da doenga na familia em comparagdo com
18 anos (IOF). cuidadores de criangas com hemofilia sem inibidores e
LINDVALL cuidadores de criancas saudaveis. Também foi percebido

etal., 2014.

um aumento da ‘'tensdo geral’, 'isolamento’, 'decepgdo’ e um

impacto do dominio 'ambiente’ que é 'Sente-se cansado e
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esgotado por cuidar da criancga.

2014

Meéxico.

MONTERO
et al, 2014.

100 cuidadores (93
mulheres e 7 homens)
de criancas com cancer

de 4 meses a 18 anos,

Responderam a escalas Zarit Caregiver
Burden and Anxiety e Beck's Anxiety and

Depression inventario.

Os resultados confirmaram que mulheres casadas, com
apenas o ensino fundamental e dedicadas aos afazeres
domésticos, atuam como cuidadoras informais primarias.
Na maioria dos casos, as mdes cuidam de seus filhos por
mais de nove horas por dia levando a altos percentuais de
sobrecarga, além disso, uma analise de correlagdo de
Pearson mostrou uma associagao positiva de ansiedade com
depressdo. Os achados deste estudo podem ser (teis para a
elaboracdo de intervencbes que promovam o bem-estar

fisico, social e emocional dessa populacéo.

2012

Brasil.

BARBOSA
et al, 2012.

Participaram da
investigacdo 59 maes e
uma cuidadora (avo)
de criangas com

condicdes croénicas.

Os dados foram coletados por meio da
Burden Interview - Escala de Sobrecarga

para Cuidadores Informais.

Os resultados apontam predominancia de niveis moderados
de sobrecarga (86,7%) decorrente do cuidado com o filho.
A relacdo entre sobrecarga de cuidados e a condigédo
crbnica evidenciou maior sobrecarga em maes de criangas

neuropatas.
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APENDICE C - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - Hospital Estadual

Avaliacdo do padrao de sono em cuidadores familiares de criancas e adolescentes com condicdes

cronicas de salde hospitalizadas.

Pesquisador responsavel: Madalena Paulos Abreu Lins
Telefone: (21) 969746181/ E-mail: madapalins@gmail.com

Sujeito da pesquisa: Identificacéo:

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 responsavel por essa pesquisa, que estd sendo orientada pela

Profa Dra. Michelle Darezzo Rodrigues Nunes.

Vocé esta convidado/a a participar do projeto de pesquisa intitulado “avaliagdo do padrdo de sono em
cuidadores familiares de criangas e adolescentes com condi¢des cronicas de saude”, pois seu (sua) filho
(a) apresenta o diagndstico de alguma condicdo cronica de sadde e tem idade entre 0 e 18 anos. O estudo
tem como objetivo avaliar o sono dos cuidadores familiares de criangas/adolescentes com condigdes

cronicas de saude.
O Senhor (a) tera que utilizar um dispositivo em formato de rel6gio por de 3 a 7 dias seguidos.

Acreditamos que 0s riscos para sua participagdo sdo os minimos, mas podera ter algum desconforto
durante o uso do relégio, caso isso ocorra 0 senhor (a) seré orientado a retirar o dispositivo por alguns
minutos, anotar dia e horario que ficou sem e retornar quando se sentir confortavel. Como haveré coleta
de dados no prontudrio, ha um risco de confidencialidade, para evitar isso, seu (sua) filho (a) ndo sera
identificado (a), pois usaremos um nimero ao invés do nome dele (a), por exemplo, Maria sera chamada
de “1”.

O senhor (a) e seu filho (a) ndo terdo nenhum beneficio, nesse momento, pela sua participagdo, mas os
resultados da pesquisa poderdo nos ajudar a planejar um cuidado de enfermagem para diminuir qualquer

dano a qualidade de vida dos cuidadores e de criangas com condicfes cronicas de salde.

Os participantes do estudo serdo acompanhados durante sua internacdo 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 participacdo e de seu/sua filho/a nesta pesquisa é voluntaria e vocés poderdo abandonar ou retirar-se
do estudo a qualquer momento, sem que isto cause qualquer prejuizo no tratamento ou acompanhamento
nesta instituicdo. O investigador deste estudo também podera retira-lo do estudo a qualquer momento, se

ele julgar que seja necessario para o seu bem-estar.
Né&o serdo publicados dados ou informacdes que possibilitem sua identificacéo.
Vocé recebera uma via idéntica deste documento assinada pelo pesquisador do estudo.

Sua participacdo no estudo nao implicara em custos adicionais, ndo terd qualquer despesa com a
realizacdo dos procedimentos previstos neste estudo. Também nédo havera nenhuma forma de pagamento

pela sua participacéo.

E garantido o direito a indenizacao diante de eventuais danos decorrentes da pesquisa.

Caso vocé tenha dificuldade em entrar em contato com o pesquisador responsavel, comunique o fato a
Comissdo de Etica em Pesquisa da UERJ: Rua S&o Francisco Xavier, 524, sala 3018, bloco E, 3° andar, -
Maracana - Rio de Janeiro, RJ, e-mail: coep@sr2.uerj.br - Telefone: (021) 2334-2180. Nosso horério, de

segunda & sexta, das 10h as 16h.

Eu, , autorizo, voluntariamente, a

minha participacdo nesta pesquisa.

Declaro que li e entendi todo o contelido 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

Avaliagdo do padréo de sono em cuidadores familiares de criangas e adolescentes com condi¢Bes

cronicas de salde hospitalizadas.
Pesquisador responsavel: Madalena Paulos Abreu Lins

Telefone: (21) 969746181 / E-mail: madapalins@gmail.com

Instituicdo: Instituto Nacional de Salde da Mulher, da Crianca e do Adolescente Fernandes Figueira

(IFF/Fiocruz). Endereco: Av. Rui Barbosa, 716 - Flamengo - Rio de Janeiro — RJ.

Sujeito da pesquisa: Prontuério:

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 responsavel por essa pesquisa, que esta sendo orientada pela

Profa Dra. Michelle Darezzo Rodrigues Nunes.

Vocé esta convidado/a a participar do projeto de pesquisa intitulado “avaliagdo do padrio de sono em
cuidadores familiares de criangas e adolescentes com condigdes cronicas de satide”, pois seu (sua) filho
(a) apresenta o diagndstico de alguma condicéo cronica de salde e tem idade entre 0 e 18 anos. O estudo
tem como objetivo avaliar o sono dos cuidadores familiares de criancas/adolescentes com condicdes

crbnicas de saude.
O Senhor (a) terd que utilizar um dispositivo em formato de relégio por 3 a 7 dias seguidos.

Acreditamos que 0s riscos para sua participacdo sdo 0s minimos, mas podera ter algum desconforto
durante o uso do relégio, caso isso ocorra o senhor (a) sera orientado a retirar o dispositivo por alguns
minutos, anotar dia e horario que ficou sem e retornar quando se sentir confortavel. Como havera coleta
de dados no prontuario, hd um risco de confidencialidade, para evitar isso, seu (sua) filho (a) ndo sera
identificado (a), pois usaremos um ndmero ao invés do nome dele (a), por exemplo, Maria ser4 chamada
de “1”.

O senhor (a) e seu filho (a) ndo terdo nenhum beneficio, nesse momento, pela sua participacdo, mas 0s
resultados da pesquisa poderdo nos ajudar a planejar um cuidado de enfermagem para diminuir qualquer

dano a qualidade de vida dos cuidadores e de criangas com condicOes cronicas de satde.

Os participantes do estudo serdo acompanhados durante sua internacdo no local de tratamento, por um

aluno de mestrado da Faculdade de Enfermagem da Universidade do Estado do Rio de Janeiro.

Sua participacdo e de seu/sua filho/a nesta pesquisa é voluntéria e vocés poderdo abandonar ou retirar-se
do estudo a qualquer momento, sem que isto cause qualquer prejuizo no tratamento ou acompanhamento
nesta instituicdo. O investigador deste estudo também podera retira-lo do estudo a qualquer momento, se

ele julgar que seja necessario para o seu bem-estar.
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N&o serdo publicados dados ou informacdes que possibilitem sua identificacéo.
Vocé recebera uma via idéntica deste documento assinada pelo pesquisador do estudo.

Sua participacdo no estudo ndo implicara em custos adicionais, ndo terd qualquer despesa com a
realizacdo dos procedimentos previstos neste estudo. Também ndo havera nenhuma forma de pagamento
pela sua participacdo.

O Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do Instituto Nacional de Saide da Mulher, da Crianca e do
Adolescente Fernandes Figueira (IFF/Fiocruz) encontra-se a disposicdo para eventuais esclarecimentos
éticos e outras providéncias que se facam necessarias (E-mail: cepiff@iff.fiocruz.br; Telefone: 2554-
1730; Fax: 2552-8491).

Caso vocé tenha dificuldade em entrar em contato com o pesquisador responsavel, comunique o fato a
Comisséo de Etica em Pesquisa da UERJ: Rua Sao Francisco Xavier, 524, sala 3018, bloco E, 3° andar, -
Maracana - Rio de Janeiro, RJ, e-mail: coep@sr2.uerj.br - Telefone: (021) 2334-2180. Nosso horario, de
segunda & sexta, das 10h as 16h.

Eu, , autorizo,

voluntariamente, a minha participacdo nesta pesquisa.

Declaro que li e entendi todo o contelido deste documento.

Assinatura Data: Telefone

Investigador que obteve o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Nome: Assinatura:
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APENDICE D - Caracterizacao dos participantes

CARACTERIZACAO DOS PARTICIPANTES - COLETA N°

Datacoleta: _ /[ Local da Coleta: Nome do pesquisador:

DADOS DOS CUIDADORES FAMILIARES

Nome:

Parentesco: 1. Méae; 2.Pai; 3. Irmdo; 4. Avoés; 5. Outros

Data Nascimento:

Sexo género: 1. Feminino 2. Masculino

Anos de estudo:

Estado civil: 1. Solteiro; 2.Casado / Unido estavel; 3. Separado / Divorciado;

4 Vilvo

Procedéncia:

Renda:

Situacdo profissional/ocupacdo: | 1. Empregado; 2. Desempregado; 3. Estudante; 4. Aposentado

Distlrbios do sono 1.Sim 2. Néo.

reexistentes: .
P Se sim, qual?

Utiliza medicacdo para | 1. Sim 2. N&o

dormir

DADOS DA CRIANCA/ ADOLESCENTE

Nome:
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Registro hospitalar:

Data nascimento:

Sexo:

1. Feminino 2. Masculino

Ragca:

Anos de estudo:

Ndmero de irmaos:

DADOS DA DOENCA

Diagnéstico:

Data diagnostico:

Outras doengas

1. Nao 2. Sim qual:

Tratamento realizado:

Motivo da internacéo:

Quantos dias de

Internacdo:

Periodo que ficara

internado:

NFORMAGCOES SOBRE O ACTIGRAPH

ActiGraph

Data e hora inicio:

Data e hora termino:

Intercorréncias/retiradas:
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Acs el manio | #056:15  |PALLOS ABREL
Jsrificativa de )
Suckncia
TCLE i Termws de  |TCLE |FF.paf 1205ED | MADALENA A I
Acssarimanio | 1056:00 |PALLOS AEREL
Jesrificativa de Lks
o R TIUTY | WALELENR, B
Outros |Fegsve IFF.por 10M01720E2 | MADALENA A I
105148 |PALLOS AEREL
Crsiro Termo_da oOmpromises dn manuenc | 100012023 | KMADALENA Aadi i
PaialD
Oniros: DECLARACAD DE_ISENCAD DE_CU| 1040172022 |MADALENA ACa I
STOS pail 104445 | PALLOS AEREL
Chusirog: Escala_de Sobrecaige &0 Cusdader pd] 1000173023 | KA&D&L ENA i iy
T TR
Loalrivh: I A P
182016 |PALE S AESEL
Declaragdo e 101ED | MADALENA A I
1757:37 | PALLOSE AEREL
Declaragdo ot 1001202 | MADALENA AL D
st ki @ 175641 |PALLOS AEBREL
ALRCAZacat T pE 1u~u1.‘5ﬂ'ﬁh¢n BCGID
ISt ki @ 175607  |PALLDS ABREL
T TP T T [HARATERE =
ISt ki @ 1754:14  |PALLDS ABREL
|t LIS
XA Ic::r.nm-rmnpn' 1M0120ET | MADALENA AL D
0815 F'ALLI'.'FEH.EIEI:ELI
CIonoama II'_'-rml:q;trn:pm 01T |MADALENA LY
160615 |PALLCE AEREL
Bituai by do Parocar
Bpiovado

Hitassita Apnaciacho da COMEP:

e

Endmrege: Fus Sio Frorcser: isswe 254, 0L E ¥aad 5050 S

Baima:  Masrscard
ur: Al

CEF: X S2p 300

Busidple: R0 O LSKORD
Telsfona: (29202180

Fam: 31G14-298 Comad stcssg b

Fohgran £ e Gl



156

LER.J - UNIVERSIDADE DO
ESTADO DO RIO DE JANEIRO:, w

RO OE MANEIRD:, 22 di Junfe die 2022

i el 0 Pl Gl W

BAginasa g
ALBA LUCKA CABTELD BRANCO
[T i 1 b |

Endinrege: [ Flus Sho Froncecs: dasee 554, Ol E Yand. S 308

Omira: M scard CEF: X SEp-ad
ur: ml Busiciple: R0 0L LSKERD
Telafona: 29203180 Fum: 31G5334-2981 E-nal  sicsdea] b

g 8w B



157

ANEXO B - Parecer de aprovagio no Comité de Etica e Pesquisa IFF

INSTITUTO FERMANDES
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M3
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ANEXO C - Autorizag0es Instituto Federal
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ANEXO D - Autorizagdes Hospital Estadual




163

. ' -

OO 250 00 RID OF JAEIRO H ‘
MO TAL wogg,,mmwaw LA LA SUTHED
T S

o ESEARACA p crictn £ CONPIOENCIALISS e,
cabe G0 T i

08 devides fns gue w(2) ENFERMARLA Dg Wesgital Unheershirio Pecko Brnesio,
o acords Com 3 conducho na m\moa'm;“-g"monmwﬂohmcﬂnﬂ"' ‘:
Wmumoom

s (amillares de criangas o adolescentns com condicbes a
um.w Prof.* m'. "m".o.'mwnﬂﬂaemmwu » Mg'
: w56 poderh COmEGAF 3P0 AAAIDCH0 € aprovackn da Comiti o 1 e pescea do MUFE.
mﬁommmmmnma 312/223) 05 dedes 2rBo cokeladon traves de:
{ X) OUTROS: DISPOSITIVO ACTIGRARH DE PLASO

(X} INTREVISTA (X )GUESTIONARIO (X } PRONTUARSO
(lipnn Gores DE QUiERn o CARATA
*hane do resporedvel da Unidade'Serviga/Disdpling WD oM Larimbo Data
0 Crvmstacky: for tarrbém responsyeel e N 1ssa telacs um coslitn de interesse. RS Cascs

“aend:
mmmmmwwmmmw)

Decky que e respomatitanda (o andaments, muudo-mhmmmn,mamdwio‘wummsm
mumﬂwﬂmommmmmmmmeu-w:mmwﬂmmm
o comgrometendo-me 3 il rEAGNCs 3 qmw,uomm:mﬂﬂﬂm&“m
Wamomammwemuammwﬁmﬂwﬁm»
(nica, Eaushaments pors & GRS 00 Prasen’e proje. As nformagies conente poderdo ser dwuigades ce forme andrima
@ sarbo mantids sob 3 posse e guards do(a) prsquisador(a) responsdl R projeto por M parioda sinima de 5 ands. Apds

et perioc, o4 s serdo destnidos,

_Madakeny Paukos Alrey Urs Hedotiwo Foutar Mnie L Y SO -
Nome do peaquisady responedve Assiatira Dota

Do astir onte & da acordo COM 3 apresentatio 00 projeto de pasguiss sob minha responsabididade 3 s desenvohico pelo
auter (Se aplicive’)

frmctuls u‘m”o &-"t{\... Sy

Michele Darazzo Rodrigus

fame 00 onetador responsdresd Assna _jd_
VINCULO DO PESQUISAROR PRINCIPAL

PROJETO DF

( )Graduagdo ( JEspeciwizaglo (X )Mestrado ( JDcutorado ( JOutros:
Nome da FacukdadeyInstituiglo; Facudade de Enfermagem 69 UER)

HUPE/UERD
{ J5ewidor | XContratado ( JReswente (X JAuno ( )Outros:

Servigo/Discipina: Programa de Pis Gradacio em Enfermagem da Facukiade de Enfermagem(UER) Tel: (21) 56863-4767

INSTITUICAQ EXTERNA® (PESQUISADOR QUE NAD TEM VINCULO DIRETO
( Jorientader/Co-crientador do HUPEUER) ( Jindicacdo da CONEP ( MC?“OWUE”)

?VWDWN: T
(Apeesentar Declaragdo e Kentificagio da InebigBo & que o5t vineulado o pesquisadar] ‘




164

ANEXO E - Autorizagdo para uso da escala
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ANEXO F — Escala de Sobrecarga do Cuidador Zarit Burden Interview
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A Zarit Burden Interview é uma escala que avalia a sobrecarga do cuidador

informal. Leia atentamente cada uma das afirmacdes, e indique de que modo se aplica

ao seu caso, colocando o sinal X no espago que melhor corresponder a sua opiniao.

NO

ltem

Nunca

(©)

Raramente

o))

As
(2

vezes

Frequentemente

©)

Quase

Sempre

(4)

O Sr/Sra sente que S*
pede mais ajuda do que
ele (ela) necessita?

O Sr/Sra sente que por
causa do tempo que o
Sr/Sra gasta com S, 0
Sr/Sra ndo tem tempo
suficiente para si mesmo

@?

O Sr/Sra se sente
estressado  (a) entre
cuidar de S e suas outras
responsabilidades com a
famllia e o trabalho?

O Sr/Sra se sente
envergonhado (a) com o
comportamento de S?

O Sr/Sra se sente
irritado (a) quando S
est- por perto?

O Sr/Sra sente que S
afeta negativamente
seus  relacionamentos
com outros membros da
famllia ou amigos?

O Sr/Sra sente receio
pelo futuro de S?
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O Sr/Sra sente que S
depende do Sr/Sra?

O Sr/Sra se sente tenso
(d) 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,0 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,,0 se sente I
vontade de ter visitas
em casa, por causa de
S?

14

O Sr/Sra sente que S
espera que o0 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,,0
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 doenAa de
S?
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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**?

Fonte: SCAZUFCA, 2002.




