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Resumo

Introducao: A doenga renal cronica (DRC)
na infancia é rara, contudo provoca reper-
cussdes em vdrios aspectos da vida, pois
a doenga e o tratamento causam grandes
transformacdes no cotidiano da crianga e
de sua familia, gerando no cuidador au-
mento de sobrecarga. Objetivo: Avaliar a
sobrecarga dos cuidadores primarios de
criancas e adolescentes que realizam te-
rapia renal substitutiva (TRS). Métodos:
Estudo transversal, observacional, reali-
zado na Unidade Renal Pediatrica de um
hospital-escola no Nordeste. Participaram
da pesquisa 49 cuidadores primarios de
pacientes pediatricos com DRC em TRS
acompanhados no servico. Utilizaram-
-se instrumentos validados para avaliar
sobrecarga, sintomas depressivos e an-
siosos. Realizaram-se testes de hipdteses
para analisar os achados de sobrecarga,
depressio e ansiedade com o perfil da
amostra. Resultados: A maioria dos cui-
dadores é mae da crianca (89,8%), idade
entre 36 a 45 anos (46,9%), possui Ensi-
no Fundamental (55,1%), afirmou sentir
dores pelo corpo (69,4%), porém nio tem
doenga cronica. A maioria das criancas
esti em TRS de 1 a 3 anos (40,8%), idade
de 9 a 11 anos (30,6%), sexo masculino
(55,1%), realiza hemodialise (38,8%). Os
cuidadores apresentaram nivel moderado
de sobrecarga (2,10), alta prevaléncia de
sintomas depressivos (18,4%) e ansiosos
(47%) moderados a graves e forte correla-
¢do de sobrecarga com depressdo e ansie-
dade. Conclusoes: Cuidar de uma crianca
com DRC é uma experiéncia intensa, com
consequéncias negativas, devido as duavi-
das sobre o futuro e quanto aos cuidados
que essa crianga requer. E necessario im-
plementar agdes que visem ajudar esses
cuidadores a gerir melhor o cuidado, as-
sim como seus proprios sentimentos.

Palavras-chave: Cuidadores; Nefrologia;
Crianga; Adolescente; Depressao; Ansiedade.

ABSTRACT

Introduction: Chronic kidney disease
(CKD) is rare in children, but it causes
repercussions in several aspects of life,
because the disease and treatment cause
great changes in the daily lives of the
child and his family, increasing the bur-
den on caregivers. Objective: To evalu-
ate the burden of primary caregivers of
children and adolescents who undergo
renal replacement therapy (RRT). Meth-
ods: Cross-sectional, observational study
performed at the Pediatric Renal Unit
of a school hospital in the Northeast.
Forty-nine primary caregivers of pediat-
ric patients with CKD in RRT followed
up in our clinic participated in the study.
We used validated instruments to as-
sess burden, depression and anxiety.
We ran some tests to analyze the find-
ings of burden, depression and anxiety
in the sample. Results: Most of the care-
givers are the mothers of these children
(89.8%), aged between 36 and 45 years
(46.9%), have Elementary School educa-
tion only (55.1%) and reported feeling
pain in the body (69.4%), but they did
not have chronic disease. The majority of
the children have been in RRT from 1 to
3 years (40.8%), aged from 9 to 11 years
(30.6%), are male (55.1%), and under
hemodialysis (38.8%). The caregivers
had a moderate level of burden (2.10),
a high prevalence of moderate to severe
depression (18.4%) and anxiety (47%),
and a strong correlation between burden,
depression and anxiety. Conclusions:
Caring for a child with CKD is an intense
experience, with negative consequences,
due to uncertainties about the future and
the very care these children require. We
need to do something to help these care-
givers better manage care, as well as cope
with their own feelings.

Keywords:  Caregivers;  Nephrology;
Child; Adolescent; Depression; Anxiety.
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INTRODUCAO

A doenca renal cronica (DRC) na infancia é diferente
da que acomete os adultos, visto que 0o maior grupo
de diagndstico entre as criancas abrange anomalias
congénitas e doencgas hereditdrias. A prevaléncia da
DRC na infancia é rara (entre 15 e 74,7 casos por
milhio de criancgas). J4 a incidéncia de criangas e ado-
lescentes em tratamento dialitico é estimada em 15
pacientes por milhdo de habitantes. Dados reunidos a
partir de registros em todo o mundo sugerem boa so-
brevida, mesmo quando a dialise é necessdria a partir
da idade neonatal.t*?

Como condig¢@o cronica, a DRC pode acometer crian-
cas e adolescentes, com repercussdes em varios aspectos
da vida, pois a doenga e o tratamento causam grandes
transformagdes no dia a dia da crianca e da familia, ge-
rando momentos dificeis, com avangos e retrocessos.*

Discutir sobre doenga cronica na infancia ¢ desafiador,
pois se espera que a crianga cres¢a ¢ se desenvolva em
condi¢des mais saudaveis possiveis, em contraposi¢cao a
um processo que envolve sofrimento, dor, estresse. Diante
desse aspecto, advém incertezas e ambiguidades, além da
necessidade de equilibrar esperanca e medo em relagao a
nova realidade que se impde no cotidiano da crianga, do
adolescente ¢ das familias.’

Os profissionais de satide precisam se concentrar nao
somente na satide dos doentes, mas também na satide dos
cuidadores, que sdo um elemento chave para os cuidados
em casa, Visto que os pacientes estdo mais propensos a
ndo ter suas necessidades satisfeitas se o cuidador estiver
com um elevado grau de sobrecarga.®

Essa funcdo, por ser muito complexa, exige preparo
para a realizacdo dos cuidados fisicos e psicologicos. O
familiar comumente acaba assumindo funcdes para as
quais ndo esta preparado, e assim acaba tendo a satde
prejudicada, tornando-se também doente.”

A sobrecarga ou tensdo relacionada ao papel de cui-
dador se da por causa das respostas negativas emocionais
e fisicas de um cuidador para as mudangas ¢ demandas
no processo de ajudar alguém com uma deficiéncia fisica
ou mental. Trata-se de um conceito multidimensional que
engloba aspectos psicoldgicos, de saude, sociais e impac-
tos econdmicos da prestagdo de cuidados. A sobrecarga ¢
caracterizada pela quantidade de tempo e de assisténcia
dedicada a lidar com as consequéncias da deficiéncia.®'?

A prestag@o de cuidados tem implicacdes importantes
para o bem-estar em longo prazo do paciente, visto que

os cuidadores desempenham um papel essencial na pre-
servacao dos ganhos da reabilitacdo, que ¢ otimizada se a
familia estiver saudavel e for solidaria.*!°

Este estudo teve como objetivo avaliar a sobrecarga e
estimar a prevaléncia de sintomas depressivos € ansiosos
dos cuidadores primarios das criancas e dos adolescentes
que realizam terapia renal substitutiva em um hospital-es-
cola da regido metropolitana do Recife, além de identifi-
car possiveis fatores associados as variaveis do desfecho.

MEeTopos

Estudo tipo transversal, descritivo, observacional e
abordagem quantitativa que avaliou 49 cuidadores
principais de pacientes inseridos no programa de
Terapia Renal Substitutiva (TRS) da Unidade Renal
Pedidtrica do Instituto de Medicina Integral Professor
Fernando Figueira (IMIP), correspondendo a popu-
lacdo de criancas e adolescentes de 1 a 15 anos em
quaisquer uma das modalidades de TRS oferecidas
pelo servico (hemodialise, didlise peritoneal e trans-
plante renal), entre outubro a dezembro de 2016.

Um dos critérios de inclusao da pesquisa era ser cui-
dador principal da crianga ou do adolescente inserido(a)
no programa de TRS. Foram excluidos cuidadores de
criangas/adolescentes em terapia dialitica por agudiza-
¢a0 da doenga renal cronica em tratamento conservador e
aqueles que nao sabiam informar sobre o processo saude-
-doencga da crianca ou do adolescente.

Foram feitas consultas aos prontuarios e entrevistas
estruturadas com os cuidadores principais selecionados.
Nao foi utilizado céalculo amostral, com o objetivo de
realizar um estudo do tipo censo, pois a populagdo total
correspondia a apenas 58 cuidadores; entretanto, houve
9 perdas: 3 individuos elegiveis recusaram-se a participar
e outros 6 ndo compareceram as consultas agendadas no
periodo de coleta de dados.

Os cuidadores foram convidados a participar do estu-
do, e lhes foi explicado o objetivo da pesquisa e o sigilo
das informagodes dadas. Eles participaram da entrevista
apos a assinatura do termo de consentimento livre e es-
clarecido. A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica
local sob o nimero de CAAE 58487716.0.0000.5201.

O instrumento de coleta foi um questionario estrutu-
rado, baseado em referéncias na literatura acerca do tema
abordado, elaborado pelos pesquisadores; além do uso
de instrumentos validados para o portugués brasileiro.
Para avaliacdo de sobrecarga de cuidadores, utilizou-se
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a Caregiver Burden Scale (CBS), a qual ¢ dividida em
5 dominios: tensdo geral, isolamento, decep¢ao, envolvi-
mento emocional e ambiente. O escore de sobrecarga em
cada dominio ¢ obtido pelo calculo do escore médio de
itens associados, sendo classificada em trés niveis: baixa
(1-1,99), moderada (2-2,99) e grave (3-4).

Para o rastreio de depressao e ansiedade foram utiliza-
dos, respectivamente, o Inventario de Depressdo de Beck
(BDI) e o Inventario de Ansiedade de Beck (BAI), que
sdo instrumentos confidveis, com boas propriedades psi-
cométricas. Ambos consistem em escalas de autoavalia-
¢do compostas de 21 itens, incluindo sintomas e atitudes,
cuja intensidade varia de 0 a 3 - quanto maior o valor,
maior a gravidade dos sintomas -, em que o escore total
compreende um intervalo de 0 a 63. De acordo com Beck
et al., para o BDI recomenda-se os seguintes pontos de
corte: menor que 10 = sem depressdo ou depressdo mini-
ma; de 10 a 18 = depressdo leve a moderada; de 19 a 29 =
depressdo moderada a grave; de 30 a 63 = depressio gra-
ve. Para o BAI, ¢ recomendado que o nivel de ansiedade
seja assim classificado: 0 a 7 = ansiedade minima; 8 a 15
= ansiedade leve; 16 a 25 = ansiedade moderada; e 26-63
= ansiedade grave.!-1213:14

Para a analise dos dados, foi construido um banco de
dados na planilha Microsoft Excel, que foi exportada para
o software SPSS, versao 18. Para avaliar o perfil sociode-
mografico e a presenga de comorbidades, foram calcula-
das e construidas as respectivas distribui¢des de frequén-
cia. Para comparar as proporgdes encontradas nos niveis
dos fatores avaliados, foi aplicado o teste qui-quadrado.

A avaliagdo da sobrecarga foi realizada pela média do
escore para cada dominio. Para depressdo e ansiedade, fo-
ram calculadas as médias do escore ¢ a prevaléncia para
as classificagdes dos niveis avaliados. A normalidade dos
escores de sobrecarga, depressdo ¢ ansiedade foi avaliada
por meio do teste Kolmogorov-Smirnov. Nos casos em
que a normalidade foi indicada, foram aplicados o teste ¢
de student e 0 ANOVA. Nos casos em que a normalidade
ndo foi indicada, foram aplicados o teste Mann-Whitney e
o de Kruskal-Wallis.

Apos a analise bivariada, foi verificada uma correla-
¢do entre o escore de sobrecarga com o escore de depres-
s3o ¢ ansiedade. Para tal avaliagdo, foi aplicado o teste de
correlacdo de Spearman. Também foi ajustado um modelo
linear, a fim de determinar uma expressdo que estima o
escore de sobrecarga a partir dos escores de depressdo e
ansiedade. O nivel de significancia foi de 5%.
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ResuLtADOS

Quanto a distribuicao dos dados sociodemograficos
dos cuidadores avaliados, conforme pode ser verifica-
do na Tabela 1, a maioria é do sexo feminino (93,9 %)
e mde do paciente (89,8%). Grande parte desses cui-
dadores é casada (69,4%), com idade entre 36 a 45
anos (46,9%) e estudou até o Ensino Fundamental
(55,1%). Mais da metade da populagio do estudo
(67,3%) afirma ndo realizar nenhum tipo de trabalho
remunerado (57,6 % dos cuidadores deixaram o em-
prego para cuidar do paciente); identificou-se que a
renda familiar mensal média é de R$ 1.804,00. Cerca
de um terco (36,7%) cuida da crianca/do adolescente
com DRC ha mais de 6 anos. O teste foi significativo
em todos os fatores avaliados, exceto no fator “tempo
que cuida da crianga/do adolescente com DRC (p-va-
lor = 0,201)”, indicando que o ntimero de cuidadores
¢ semelhante entre as categorias.

Foi verificado que, na distribui¢do das caracteristicas
da crianca em terapia renal substitutiva, a maioria esta ha
mais de 1 e até 3 anos em TRS (40,8%); tem idade entre 9
a 11 anos (30,6%); ¢ do sexo masculino (55,1%); tem de
1 a 5 anos de estudo (67,3%) e faz atualmente terapia de
hemodialise (38,8%). Esse quantitativo maior de pacien-
tes em hemodialise ocorreu devido as perdas (1 realizava
dialise peritoneal e 8 eram transplantados) no periodo de
coleta de dados. Observa-se que o teste de comparacao de
proporg¢do foi significativo apenas no fator escolaridade
da crianga (p-valor < 0,001), indicando que o tempo de
estudo de 1 a 5 anos ¢ o fator mais prevalente na amostra
em estudo.

Quando questionados sobre a presenca de dor croni-
ca, a maioria dos cuidadores afirmou que sente dores pelo
corpo (69,4%), sendo a coluna a regido mais acometida
(45,5%), além de pernas (20,5%) e bragos (18,2%), os
15,9% restantes se referem a diversas outras partes do
corpo. Além disso, 73,5% deles acreditam que o corpo
sofreu mudangas decorrentes do cuidado com a crianca/o
adolescente com DRC, ¢ 83,7% afirmam que tiveram mu-
dancas no estado emocional apds iniciar o cuidado com o
paciente (dados ndo mostrados).

Ao avaliar o historico de doengas e comorbidades dos
cuidadores, percebeu-se que a doenga mais prevalente ¢
hipertensdo (16,3%), seguida de dislipidemia (6,1%) e
por ultimo diabetes mellitus (2%) e depressdo (2%). O
teste de comparagdo de propor¢do foi significativo em
todos os fatores avaliados (p-valor < 0,001 para todos),
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TaBELA 1 DISTRIBUICAO DOS DADOS SOCIODEMOGRAFICOS ConTinueD TABLE 1.
DOS CUIDADORES E DAS CRIANCAS EM TERAPIA
RENAL SUBSTITUTIVA

Sexo da crianca

Masculino 27 55,1
Fator avaliado N %  p-valor Feminino 99 44.9 0,475
Sexo : Escolaridade da crianca
Masculino 3 6.1 < 0,001 Analfabeto 4 8,2
Feminino 46 93,9 1 abanos 33 673 < 0,001
|dade 6 a 10 anos 12 24,5
24 a35anos 19 388 0,014 Terapia atual
36 a 45 anos 23 469 Hemodialise 19 388
46 a 56 anos ’ 14,3 Dialise peritoneal 14 286 0,679
Escolaridade Transplante 16 32,7
Analfabeto (0) 2 4,1 Temnpo de TRS
Fur{wd_amental (1a9) 27 551 0,001 Até 1 ano 14 28,6
Meédio (10 a 12) 16 32,7 Acima de 1 a 3 anos 20 40,8 0,631
Superior (Acima de 12) 4 8,2 Acima de 3 anos 15 30,6
Estado civil
Solteiro 12 24,5 indicando que o nimero de cuidadores sem comorbidades
Casado 34 694 <0,001 é relevantemente maior do que os que tém algum tipo de
Divorciado 3 6.1 comorbidade (dados ndo mostrados).
Relagao cuidadorpaciente Na Tabela 2 pode ser observada a distribui¢ao da mé-
Mae 44 89,8 dia do escore da Escala Caregiver Burden Scale para a
Pai 1 2,0 avaliagdo da sobrecarga do cuidador conforme os domi-
Avé/ave 2 4,1 < 0,001 nios: tensdo geral, isolamento, decepcdo, envolvimento
Outro 2 41 emocional, ambiente e sobrecarga total. Observa-se que,
Trabalha em ordem decrescente, o cuidador apresenta maior so-
Sim 16 327 brecarga em fatores como tensdo geral (média = 2,33),
No 33 673 0,015 isolamento (média = 2,15) e decepcdo (média = 2,12). Os

- dominios com menores niveis de sobrecarga sdo: envol-
Por que nao trabalha

- vimento emocional (média = 1,49) e ambiente (média =
Deixou 0 emprego para

cuidar 19 576 1,97).
Dona de casa 12 364 0001 Na Tabela 3 pode ser analisada a distribuigio da
Pensionista 2 61 classificacdo das escalas de depressdo e de ansiedade de

. . Beck. Percebe-se que a maioria dos cuidadores ndo apre-
Ha quanto tempo cuida da

crianga/do adolescente com senta depressdo ou apresenta nivel minimo de depressao
DCR (63,2%). Observa-se que o teste de comparag@o de pro-
Até 1 ano 8 16,3 porgao foi significativo (p-valor < 0,001), indicando que
Acima de 1 a 3 anos 13 26,5 0.201" o numero de cuidadores sem problema de depressao ¢€ re-
Acima de 3 a 6 anos 10 20,4 ' levantemente maior do que os demais.

Acima de 6 anos 18 36,7 Quanto a ansiedade (Tabela 3), constata-se a mesma
Renda mensal propor¢do de pacientes com ansiedade minima, leve e
_ _ 300 - moderada (ambas as categorias com 26,5%). Para a an-
Minimo - maximo 10000 ) siedade grave, o percentual de cuidadores foi de 20,5%.
o . ; 1804 + O teste de comparagdo de proporgdo nao foi significativo

Média +desvio-padrao - .. .
1733 (p-valor = 0,908), indicando que a distribuigdo do grau de

Idade da crianca ansiedade entre os cuidadores é homogénea.
Menos de 9 anos 10 20,4 Utilizou-se a média e o desvio-padrdo das variaveis de
9a 11 anos 15 30,6 desfecho sobrecarga, depressdao e ansiedade para avaliar
12 a 13 anos 13 26,5 0,752 possivel associacdo com as caracteristicas dos cuidadores,
14 a 15 anos 1 22,4 dos pacientes e do tratamento de DRC por meio de testes
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TABELA 2 DISTRIBUICAO DA MEDIA DO ESCORE DA TABELA 4 ANALISE DE CORRELAGAO ENTRE OS ESCORES

EscaLA CAREGIVER BURDEN SCALE PARA DE SOBRECARGA, DEPRESSAO E ANSIEDADE
AVALIACAO DA SOBRECARGA DO CUIDADOR Correlacoes r p-valor

Fator avaliado Média DeSVi_O- p-valor Sobrecarga x Depressao 0,745 < 0,001

padrao Sobrecarga x Ansiedade 0,560 < 0,001

Tenséo geral 2.33 0,92 Depressao x Ansiedade 0,750 < 0,001

Isolamento 2,15 0,95 Teste de correlagdo de Pearson. r = nivel de correlagao.

Decepcéo 2,12 0,83 < 0,001

Envolvimento para avaliar a influéncia dos escores de depressdo e an-

emocional 1,49 0.78 siedade como fatores associados ao aumento da sobrecar-

Ambiente 1,97 0,66 ga dos cuidadores. Verifica-se que a sobrecarga tem alta

Sobrecarga total 2.10 0,66 _ e significativa correlacdo com a depressdo e a ansieda-

1p-valor do teste de Friedman (se p-valor < 0,05 o nivel de sobrecarga
difere entre os dominios).

TaABELA 3 FREQUENCIA DE SINTOMAS DEPRESSIVOS E
ANSIOSOS NOS CUIDADORES PELOS BDI E
BAI
ESCALA N % p-value’
BDI
Sem depressao 31 63,2
Sintomas leves 9 18,4
. < 0,001
Sintomas moderados 4 8,2
Sintomas graves 5 10,2
BAI
Ansiedade minima 13 26,5
Ansiedade leve 13 26,5
) 0.908
Ansiedade moderada 13 26,5
Ansiedade grave 10 20,5

"p-valor do teste de comparacdo de proporcao (se p-valor < 0,05 os
percentuais dos niveis do fator avaliado diferem).

de hipdtese. Além das variaveis apresentadas na Tabela 1,
foram comparadas: profissdo, ter alguma religido, receber
alguma ajuda financeira, se o cuidador tem alguma doen-
¢a, se o cuidador tem algum tipo de dor crénica, tempo
gasto nos cuidados com a crianca adolescente diariamen-
te, se a crianga ja fez tratamento conservador antes e se
realizou outra modalidade de TRS.

Dentre as varidveis avaliadas no teste de comparagio
de distribui¢do, apenas a varidvel dor cronica no cuidador
foi significativa quando comparada a depressao (p-valor =
0,024), indicando que o tinico fator que apresenta associa-
¢do ¢ aumenta significativamente o nivel de depressdo do
cuidador ¢ a ocorréncia de alguma dor cronica pelo corpo.
Essa mesma variavel e as demais citadas anteriormente
ndo foram significativas quando comparadas a sobrecarga
¢ a ansiedade (todas apresentaram p-valor maior do que
0,05) (dados nao mostrados).

Na Tabela 4, esta apresentada a analise de correlagdo
entre os escores de sobrecarga, depressao e ansiedade,
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de. Ainda, observa-se que a depressdo e a ansiedade sdao
também altamente correlacionadas. Quando realizado o
ajuste do modelo de regressdo linear para a sobrecarga
dos cuidadores, identifica-se que o aumento de uma uni-
dade do escore de depressdo infere no aumento de 0,044
pontos no escore de sobrecarga (constante = 1,628 e p-
-valor < 0,001). O escore de ansiedade ndo permaneceu
no modelo por causa de sua alta correlacdo com o escore
de depressao.

Discussao

O perfil dos cuidadores é congruente com o de par-
ticipantes de outros estudos que demonstram predo-
mindncia feminina no papel de cuidador principal,
desempenhado principalmente pela mde da crian-
¢a.!>16:17:18 Egssa predominancia € explicada pelo papel
sociocultural que € atribuido a figura feminina como
principal provedora dos cuidados com a familia. Na
maioria das vezes, a atividade é exercida com dedica-
¢do integral, sendo a mae, além dos outros cuidados
requeridos, o unico membro da familia responsavel
por ir ao hospital com a crianga.'®"” Como cuidado-
res principais, as maes aceitam maiores responsabi-
lidades do que os outros membros da familia e tém
mais atribuicoes de cuidados do que os pais.!$2°

A idade média dos pais esta dentro da faixa etaria
de 36 a 45 anos, a maioria tem baixa escolaridade, até o
Ensino Fundamental, as familias enfrentam dificuldades
financeiras e a mae nao trabalha. A fonte de renda ¢ garan-
tida pelo pai, que ganha em torno de um salario minimo,
e arenda ¢ complementada por programas sociais.'®!%2

Cimete'¢ relatou em sua pesquisa que a maioria das
criangas/dos adolescentes era do sexo masculino, ti-
nha a doenca havia, em média, 5,6 anos e foi tratada
por hemodialise em média durante 3,1 anos, asseme-
lhando-se aos nossos resultados. A idade das criancas/
dos adolescentes é bem variavel, desde menores de 1
ano a 17 anos, em diversos estudos, devido a raridade
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da doenga em criangas/adolescentes e por ndo haver
grandes diferencas na manifestagao da doenca de acor-
do com a faixa etaria.'”” Em nosso estudo, ndo foram
entrevistados pais de adolescentes acima de 15 anos,
visto que estes sdo transferidos para outros servigos
pouco tempo apds alcangarem essa idade.

Nossas descobertas mostraram que o indice médio de
sobrecarga do cuidador foi de 2,10, considerado um nivel
moderado. Os valores maximos e minimos de sobrecarga
foram 2,33 e 1,49 nos dominios de tensdo geral e envolvi-
mento emocional, respectivamente. A tensdo geral avalia
distarbios fisicos e emocionais induzidos pela responsa-
bilidade dos cuidados, problemas relacionados ao cuidar
e 0 tempo necessario para prestar atividades de cuidados.
Utilizando essa mesma escala, Piran et al.'® ¢ Medynska
et al.?’ encontraram uma sobrecarga média de 1,92 e 2,39,
respectivamente. Os autores relataram a maior sobrecarga
de cuidados na tensdo geral com médias de 2,26 e 2,32,
respectivamente.

Dentre os fatores relatados na literatura que aumen-
tam a sobrecarga dos cuidadores de criangas/adolescentes
com DRC, estdo quantidade de medicamentos utilizados
pela crianga/pelo adolescente, especialmente os injeta-
veis; visitas frequentes ao hospital; necessidade de reali-
zar frequentemente procedimentos complexos; criangas/
adolescentes mais dependentes para realizar as atividades
diarias; reducdo de atividades sociais e menores redes de
apoio, como, por exemplo, ajuda de outras pessoas, sejam
familiares ou amigos.'52"?2

Nosso estudo ndo obteve rela¢ao entre o nivel de edu-
cacdo dos cuidadores com a sobrecarga. No entanto, ou-
tros estudos indicam que maes com nivel de ensino supe-
rior relataram menor carga de cuidados, visto que maior
escolaridade promove a confianca dos pais no gerencia-
mento dos problemas de saude de seus filhos.” A educa-
cdo ¢ uma importante fonte de capacidade, visto que afeta
a percepgdo de cuidadores quanto a fatores estressantes,
promove sua capacidade de resoluc@o de problemas e fle-
xibilidade mental, afetando positivamente a qualidade de
vida.'®

Identificou-se que os cuidadores que sofrem de uma
doencga cronica nao apresentam maior sobrecarga do que
os saudaveis, entretanto, o fato de sentir alguma dor no
corpo esta associado a sintomas depressivos nos cuidado-
res que participaram de nossa pesquisa. Os resultados de
outro estudo mostraram que os cuidadores doentes croni-
cos apresentam mais estresse, ¢ a pontua¢do no dominio
do desapontamento ¢ maior neles.*

O tipo de TRS ndo influenciou o aumento ou a redu-
¢do da sobrecarga dos cuidadores, inclusive Tong et al.??
relataram que o transplante ndo aliviou necessariamente
a sobrecarga de cuidados, em vez disso, a natureza das
preocupagoes e dificuldades variou.

Pais de criangcas com DRC relatam menor qualidade
de vida, dificuldades em gerenciar o cuidado da crianga,
niveis mais altos de ansiedade e comportamento inadap-
tado.'”?! A sobrecarga entre cuidadores pode ter conse-
quéncias muito negativas, dentre elas encontrou-se forte
correlagdo entre sobrecarga com depressdo ¢ ansiedade
(Tabela 4), corroborando com outro estudo, que demons-
tra que a sobrecarga do cuidador foi um forte preditor para
depressao e ansiedade em pais de criangas com problemas
de saude.”

Observou-se, inclusive, alta prevaléncia de individuos
com sintomas depressivos (18,4%) e de ansiedade (47%)
moderados a graves, quando comparados a populacao
geral. Dados da OMS (2017)* estimam que aproximada-
mente 4,4% da populagdo mundial sofre de depressdo e
3,6% de transtornos de ansiedade. Considerando a popu-
lacdo brasileira, a depressao e os disturbios relacionados a
ansiedade afetam 5,8% ¢ 9,3% das pessoas que vivem no
Brasil, respectivamente. Outros estudos relatam que os
indices de depressdo ¢ ansiedade sdo maiores em cuida-
dores de pacientes cronicos do que na populagdo geral.!*?’

A literatura demonstra que, entre os fatores que po-
dem contribuir para a depressdo e ansiedade dos pais
de criangas/adolescentes com DRC estdo: limitagdes na
vida social que a doenga impde aos pais e as criangas,
tais como pouco tempo para lazer e restri¢oes liquidas e
dietéticas;!®17?! preocupacdo dos pais com a aparéncia,
o desenvolvimento e as perspectivas futuras dos filhos;
mudangas fisicas, emocionais e sociais que a doenca cau-
sa na crianga; dificuldades financeiras ¢ com transporte ¢
acomodagdes durante internamento hospitalar prolonga-
do.'?! A maioria dos pais sempre pensa que vai perder
os filhos, o que gera muito estresse, pois vivem com uma
incerteza emocional permanente sobre o futuro da crianga
e a evolugdo da DRC.'¢"7

Apesar de alguns estudos citarem as dificuldades fi-
nanceiras devido a baixa renda e o pouco tempo para ati-
vidades de lazer devido ao tempo de dedicagdo do cuida-
dor a crianga/ao adolescente com DRC como fatores que
podem predispor a depressao ¢ ansiedade em cuidadores,
em nosso estudo ndo foram encontradas associagdes entre
sobrecarga, depressdo ¢ ansiedade com as variaveis renda
e tempo gasto como cuidador.
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Assim como ndo foram encontradas associa¢des com
o aumento de sobrecarga, sintomas depressivos e ansio-
sos com as outras variaveis sociodemograficas de nosso
estudo; estas também ndo sdo citadas como fatores de
risco em outras pesquisas com criangas/adolescentes com
DRC . 15-18,20-22

Além das consequéncias psicologicas, cuidadores com
maior sobrecarga também tém problemas com maus habi-
tos de saude, e acabam adoecendo em longo prazo,'® pois
tendem a negligenciar as proprias necessidades de saude
e renunciar a visitas médicas preventivas, além de ndo te-
rem uma alimentac¢ao saudavel nem praticarem atividades
fisicas. As necessidades da crianga e o atendimento a elas
sd30 mais importantes, mesmo em detrimento da propria
satde dos pais.'>!”

Em cuidados pediatricos, os esfor¢os sao comumen-
te focados em fornecer tratamentos que visam suprir as
necessidades e monitorar o bem-estar da crianca afetada,
ao invés de considerar e incluir os pais como alvo de in-
tervengdo para beneficiar indiretamente a crianca e tornar
explicito que os pais merecem atengdo por direito proprio,
ao considerar o bindmio cuidador-paciente.?!

Javalkar et al." sugerem que intervengodes e programas
para melhorar a gestdo do cuidado dos pacientes podem
ajudar a aliviar a carga do cuidador, o que pode ser um re-
sultado secundério importante para ser avaliado por esses
programas. Essas estratégias para melhorar o bem-estar
intrapessoal devem visar a redu¢@o da ansiedade dos pais
e aumentar sua confianga para gerenciar os cuidados de
um filho doente.?!

Os métodos atuais para reduzir a carga do cuidador
incluem intervencdes para aumentar o conhecimento da
doenga, programas psicoeducacionais ¢ intervengdes edu-
cacionais no autocuidado, gestao do estresse e habilidades
de comunicagdo.'>?? Outra estratégia consiste na formagao
de grupos de apoio, com o objetivo de reduzir a sensa¢ao
de isolamento, além de socializagdo e aprendizagem de
habilidades de enfrentamento de outros pais em relacao
a nutri¢do e ao gerenciamento de cuidados médicos. ¢

CoNcLUSAO

Cuidar de uma crianga com DRC é uma experiéncia
intensa que traz consequéncias negativas por causa
das duvidas sobre o futuro e quanto aos cuidados de
que essa crianga precisa. Isso é expresso por meio do
nivel médio de sobrecarga identificado nesses cuida-
dores, juntamente com a alta prevaléncia de sintomas
depressivos e ansiosos nessa populagio. Através dos
testes de hipdteses, ndo houve significincia estatistica
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correlacionando fatores associados ao aumento da
sobrecarga, de sintomas ansiosos e depressivos nes-
ses cuidadores, exceto a varidvel “presenca de dor no
corpo”, que influenciava o desfecho depressio. Nao
houve grandes alteragdes nos niveis de sobrecarga,
sintomas depressivos e ansiosos entre os cuidadores
de criancas/adolescentes que realizam diferentes mo-
dalidades de TRS, visto que variaram apenas a natu-
reza de suas preocupagdes e dificuldades.

Como aspectos positivos do trabalho estdo a avalia-
¢do concomitante de sobrecarga, sintomas depressivos
e ansiosos por meio de escalas validadas numa mesma
populacdo; além do fato de ndo serem encontrados na li-
teratura brasileira estudos de abordagem quantitativa com
cuidadores de pacientes pediatricos realizando as trés
modalidades de TRS, tornando o tema inédito com essa
abordagem na realidade brasileira.

As limitagdes do estudo consistem na pequena po-
pulagdo estudada ¢ na realizacdo em um Gnico centro,
comprometendo portanto a capacidade de generaliza-
¢do para outras regides ou contextos socioeconomi-
cos, sendo necessaria a realizacdo de outros trabalhos
multicéntricos ¢ com populagdes maiores, para que
conclusdes mais abrangentes sejam tiradas. E outra
limitagdo se deve ao fato de as prevaléncias de depres-
sdo e ansiedade encontradas ndo se aplicarem a um
diagnostico, visto que foram utilizados instrumentos
de rastreamento.

E preocupante a prevaléncia de sintomas depressivos
e ansiosos nessa populagdo de cuidadores, sendo necessa-
rio implementar programas e a¢des que visam ajuda-los
a gerir melhor o cuidado com a crianga, assim como seus
proprios sentimentos.
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