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RESUMO

Objetivos: explorar a influéncia das praticas de atencao a saide na sobrecarga das maes cuida-
doras de criangas com necessidades especiais de satide. Métodos: delineamento observacio-
nal, analitico, transversal, de abordagem quantitativa. Participaram 100 maes cuidadoras res-
pondendo aos seguintes instrumentos: instrumento de caracterizacdo; Escala de Sobrecarga
para Cuidadores Informais; Percep¢do do Cuidado Centrado na Familia- verséo pais; Instrumen-
to de Avaliacdo da Atengao Primaria a Saude - Verséo Crianga. Para andlise estatistica utilizou-se
correlacdo de Spearman e andlise de regressao linear univariada e multivariada. Resultados:
o escore médio da sobrecarga foi 47.99. Houve correlacdo negativa entre a sobrecarga e os
dominios colaboragdo e suporte da escala de percepcao do cuidado centrado na familia. No
modelo de regresséo linear multivariado, a variavel longitudinalidade manteve relacao signi-
ficativa com a sobrecarga (p=0.023). Conclusdes: um cuidado compartilhado, longitudinal e
integrado entre familias e servigos de satide pode amenizar a sobrecarga das maes cuidadoras.
Descritores: Crianca; Enfermagem; Cuidadores; Maes; Servicos de Satde.

ABSTRACT

Objectives: to explore the influence of health care practices on the burden of caregiver
mothers of children with special health needs. Methods: observational, analytical, cross-
sectional, quantitative study. Participation of 100 caregiver mothers, who responded the
following instruments: characterization instrument; Burden Interview for Informal Caregivers;
Perceptions of Family-Centered Care — Parents version; Evaluation Instrument for Primary Care
- Child Version. For statistical analysis, were used the Spearman’s Correlation and univariate
and multivariate linear regression analysis. Results: the mean burden score was 47.99. There
was a negative correlation between the burden and the domains of collaboration and support
of the Perceptions of Family-Centered Care scale. In the multivariate linear regression model,
the longitudinality variable maintained a significant relation with the burden (p = 0.023).
Conclusions: a shared, longitudinal and integrated care between families and health services
can ease the burden of caregiver mothers.

Descriptors: Child; Nursing; Caregivers; Mothers; Health Services.

RESUMEN

Objetivos: explorar la influencia de las practicas de atencién a la salud en la sobrecarga de las
madres cuidadoras de nifios con necesidades especiales de salud. Métodos: investigacion
observacional, analitica, transversal y cuantitativa. Participaron 100 madres cuidadoras
respondiendo a los siguientes instrumentos: instrumento de caracterizacién; Escala de
Sobrecarga para Cuidadores Informales; Percepcién del cuidado centrado en la familia-
versién padres; Instrumento de Evaluacion de la Atencion Primaria a la Salud - Version Nifo.
Para el analisis estadistico, se utilizé la correlacién de Spearman y el andlisis de regresion
lineal univariado y multivariado. Resultados: la puntuacién media de la sobrecarga fue de
47.99. Hubo correlacién negativa entre la sobrecarga y los dominios colaboracién y soporte
de la escala de percepcion del cuidado centrado en la familia. En el modelo de regresion
lineal multivariado, la variable longitudinalidad mantuvo una relacién significativa con la
sobrecarga (p=0.023). Conclusiones: una atencién compartida, longitudinal e integrada
entre familias y servicios de salud puede amenizar la sobrecarga de las madres cuidadoras.
Descriptores: Nino; Enfermeria; Cuidadores; Madres; Servicios de Salud.
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INTRODUCAO

Crianga com necessidades especiais de saude (CRIANES) é
uma definicdo ampla para diferentes agravos que variam em
complexidade e demandas de cuidados exigidas"2. Repre-
sentam as criangas com necessidade de atencao continua dos
familiares e profissionais de satide para além do que é requerido
por criang¢as da mesma faixa etaria®. O censo populacional do
Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) refere-se a
este grupo como criangas com deficiéncia, e elas representam
aproximadamente um quarto da populacao infantil brasileira®.

Geralmente, as mdes assumem a responsabilidade pela execugao
dos cuidados e manejo da terapia em tempo integral®. O desempenho
deste papel de cuidadora juntamente com as responsabilidades
domésticas potencializa as dificuldades financeiras, o isolamento
social, os sintomas depressivos e a insatisfacdo conjugal, gerando
sobrecarga®”). Para tanto, é relevante rastrear a tenséo das maes cui-
dadoras e repensar as praticas de atencdo a saude a esta clientela, a
fim de rever a assisténcia centrada em procedimentos fragmentados
efortalecer uma prética pautada na responsabilizacdo e vinculagao®?.

Dentre as préticas de atencao a saude associadas a resultados
positivos, como melhora da interacao entre familias e profissionais
da satide e maior satisfacdo com o atendimento em satde recebido,
destaca-se a coordenacao eficaz dos cuidados e uma assisténcia
pautada no modelo de cuidado centrado na familia®®. A coordenacgao
do cuidado corresponde a uma efetiva articulagdo e integracdo entre
familia e profissionais de saude das varias instituices envolvidas
no cuidado"”, de forma a garantir a sua continuidade. O cuidado
centrado na familia refere-se a um modelo de assisténcia onde a
familia é fonte essencial de apoio e o foco principal de atencao nao
éadoenca, mas sim, o individuo e sua familia"?. Enquanto potencial
prética de atencao a sauide, existem ainda as relagdes terapéuticas
de longa duracéo entre os profissionais de satde e usuérios, com
criacdo de vinculo na perspectiva da longitudinalidade.

Considerando o exposto, o presente estudo parte das seguintes
questoes de pesquisa:“A pratica de um cuidado centrado na familia
por parte dos servicos de satde exerce influéncia na sobrecarga
fisica, emocional e social das méaes cuidadoras de CRIANES?”;“A
prética de um cuidado longitudinal por parte dos servicos de
saude exerce influéncia na sobrecarga fisica, emocional e social
das maes cuidadoras de CRIANES?”;“A coordenacao do cuidado
por parte dos servicos de satde exerce influéncia na sobrecarga
fisica, emocional e social das mées cuidadoras de CRIANES?".

O desenvolvimento deste estudo se justifica pelaimportancia
de analisar quantitativamente a influéncia destas praticas de
atencdo a saude na sobrecarga das maes cuidadoras de CRIANES.

OBJETIVOS

Explorar a influéncia das préticas de atencao a saide na sobre-
carga fisica, emocional e social das maes cuidadoras de CRIANES.

METODOS
Aspectos éticos

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa
da instituicao e todos os procedimentos éticos para a pesquisa
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envolvendo seres humanos foram seguidos, de acordo com a
Resolucéo brasileira 466/2012 do Conselho Nacional de Saude.

Desenho, local do estudo e periodo

Trata-se de um estudo com delineamento observacional,
analitico, transversal, de abordagem quantitativa". A investiga-
¢ao foi realizada entre maio de 2017 e abril de 2018. O contexto
social de producao do material empirico foi constituido por
quatro instituicdes ambulatoriais que prestam atendimento
multiprofissional a CRIANES em um municipio do interior do
Estado de Sao Paulo.

Populacao ou amostra; critérios de inclusao e exclusao

Participaram do estudo 100 méaes cuidadoras de CRIANES. Os
critérios de elegibilidade foram: ser responsavel pela maior parte
dos cuidados a CRIANES de zero a 12 anos incompletos e ser maior
de 18 anos de idade. O critério de exclusao foi: experiéncia de
cuidado a CRIANES menor que trés meses. Foi adotada a classifi-
cacao de criangas segundo o Estatuto da Crianca e Adolescente
(ECA)®. Nao foi aplicado nenhum instrumento de rastreamento
de CRIANES por tratar-se de instituicoes especializadas, ou seja, o
fato da crianca realizar acompanhamento nestas instituicoes ja a
caracterizava como CRIANES. Todavia, as pesquisadoras estavam
orientadas a se atentarem as situacdes de primeiro atendimento.
O numero de participantes seguiu as seguintes recomendagdes:
para obtencdo de um nivel de significancia alfa de 5% e poder
de 80%, foram necessarios 10 a 15 participantes para cada fator
de interesse associado a sobrecarga fisica, emocional e social,
conhecida como “ratio of cases to IVs" (Independent Variables)
19, Conforme sera apresentado a seguir, este estudo teve seis
fatores de interesse, o que resultou em ndmero minimo de 60
participantes e maximo de 90.

Protocolo do estudo

Inicialmente, foi estabelecido contato com as instituicdes
a fim de explanar sobre o projeto e solicitar autorizacdo para
realizar a pesquisa. O contato com as maes cuidadoras ocorreu
no momento em que estavam na instituicdo para continuidade
do seguimento. Apds leitura do termo de consentimento livre e
esclarecido (TCLE), as maes que aceitaram participar do estudo
responderam a um formuldrio eletrénico no préprio servico, em
espaco reservado, com duracdo aproximada de 30 minutos. A
aplicacdo do formuldrio foi intermediada por trés pesquisadoras
previamente treinadas.

O formulario eletrénico continha os seguintes instrumentos:
instrumento de caracterizacdo sécio demogréfica, Burden Inter-
view (Bl) - Escala de Sobrecarga para Cuidadores Informais‘?,
Percepc¢édo do Cuidado Centrado na Familia-Pais, versdo brasileira
(PCCF-P versao brasileira)'® e Instrumento de Avaliagdo da Aten¢do
Primaria a Saude (PCATool - versdo Crianca)". Foram avaliados
apenas os atributos longitudinalidade e coordenacdo da atencéo
referentes ao instrumento PCATool - versédo crianca. Além disto,
este instrumento foi respondido somente pelas maes cuidadoras
que afirmaram utilizar os servicos da Atencdo Primaria a Saude
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(APS) do municipio. Portanto, das 100 participantes do estudo,
59 responderam a este instrumento.

A Burden Interview (Bl) contém 22 perguntas, que foram re-
spondidas utilizando uma escala do tipo Likert variando de 0-4
pontos O escore final variou de 0 a 88, e quanto maior o escore
final, maior a sobrecarga do cuidador!'”. O PCATool- versao cri-
anca também é constituida por uma escala do tipo Likert com
cinco possibilidades de respostas. Este instrumento possibilita
transformar o valor obtido em uma escala de 0-10, onde valores
> 6,6 sao considerados elevados ou satisfatorios e valores < 6,6
sdo considerados baixos ou insatisfatérios!™. O PCCF-P versao
brasileiratambém é uma escala de medida do tipo Likert que varia
de 1 a4 pontos. O escore final é obtido a partir da soma de todas
as questoes e divisao pelo nimero de questdes, com a seguinte
classificagao: escore 1-1,9=nunca é praticado na unidade; 2-2,9=
as vezes é praticado na unidade, 3-3,9= geralmente é praticado;
e 4= sempre é praticado na unidade"®.

Antes das andlises, foi calculado o coeficiente de consisténcia
interna (a de Cronbach) de todos os instrumentos e respectivos
dominios. Foi considerado aceitavel o valor a de Cronbach a partir
de 0,60%%, Também foi encontrada alta consisténcia interna para a
maioria dos instrumentos, exceto para o dominio respeito da PCCF-P
versao brasileira e este dominio foi retirado das andlises. Uma possivel
explicacdo para este fato é que como os seis itens que compdem este
dominio dizem respeito aos direitos da familia no hospital e havia
CRIANES que nao tinham sido hospitalizadas anteriormente, pode
ter ocorrido uma interpretacdo inadequada dos itens.

A variadvel dependente ou varidvel resposta foi a sobrecarga
fisica, emocional e social de cuidadores informais das CRIANES,
classificada como variavel numérica. As variaveis independen-
tes foram aquelas referentes as praticas de atencédo a saude, a
saber: escore geral da percepc¢ao do cuidado centrado na familia
(PCCF-geral); escore do dominio suporte (PCCF-suporte); escore
do dominio colaboracédo (PCCF-colaboracédo); escore do atributo
longitudinalidade (Longitudinalidade) e escore do atributo co-
ordenacdo do cuidado (Coordenacéo).

As varidveis controle introduzidas na anélise multivariada sdo
oriundas do instrumento de caracterizacdo. Assim, a variavel
“moradores no domicilio” corresponde ao nimero de pessoas
que convivem no mesmo domicilio que a CRIANES, incluindo a
prépria crianga, e é uma variavel numérica discreta. A variavel
“escolaridade do cuidador”equivale ao nimero de anos comple-
tos de escolaridade formal. O “estado marital”foi considerado de
acordo com a presenca ou auséncia de companheiro(a) na mesma
moradia (varidvel categorica dicotdmica). A “crenca religiosa” foi
tratada como uma varidvel categérica dicotémica (Sim/Nao).
Para a variavel “ocupacao’, foram consideradas duas op¢des de
resposta (trabalho remunerado e outras formas de trabalho).

Analise dos resultados e estatistica

Apds término da coleta de dados, o banco de dados foi exportado
para o The SAS System for Windows (Statistical Analysis System), verséo
9.2, no qual foram realizadas as analises. Inicialmente, foram realizados
os testes de normalidade de Shapiro-Wilk e de Kolmogorov- Smirnov
e verificada a auséncia de distribuicdo normal das variaveis. Para tanto,
as variaveis foram transformadas em postos/ranks para utilizacédo na
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analise de regressao linear. Na fase descritiva da analise estatistica,
as variaveis numéricas foram descritas a partir das medidas de
tendéncia central, variabilidade e posicao.

Na etapa analitica, foi calculado o coeficiente de correlacdo
de Spearman entre o escore de sobrecarga e as varidveis inde-
pendentes. Foi realizada andlise de regressao linear univariada
e multivariada com o critério Stepwise de selecao das varidveis.
Para os testes, foi adotado um nivel de significancia de 5%2".

A verificacdo dos pressupostos da regressao linear univariada e
multivariada se deu da seguinte forma: para verificar a normalidade
dos residuos da regressao, foram construidos graficos do tipo histo-
grama, que confirmaram a distribuicdo normal e ndo assimetria dos
residuos padronizados; a homogeneidade de variancia foi identificada
a partir do diagrama de dispersao entre os residuos e os valores
preditores padronizados, e no diagrama os pontos se espalharam
de forma homogénea, sem valores discrepantes; a auséncia de
autocorrelacdo dos residuos foi confirmada a partir da estatistica
de Durbin-Watson, conforme os valores calculados permaneceram
préximos a 2,0, um indicativo de auséncia de autocorrelacéo.

Na regressédo multivariada, além dos pressupostos apresentados
acima, também foi verificada a auséncia de multicolinearidade.
Para tanto, foram calculados os valores de VIF (Variance Inflation
Factor) de cada varidvel. Como os valores de VIF foram préximos
de 1.0, confirmou-se a ndo colinearidade entre as variaveis inde-
pendentes do modelo de regressao.

RESULTADOS

Participaram do estudo 100 maes cuidadoras de CRIANES. O
escore médio da sobrecarga fisica, social e emocional destas maes
cuidadoras foi de 47,99, desvio padrao 13,07, escore minimo 25,
mediana 46, escore maximo 84, 1° quartil 39 e 3° quartil 56. Na
Tabela 1, sdo apresentados o escore médio, desvio padrao, me-
diana, quartis e escore maximo e minimo das variaveis referentes
as praticas de atencdo a saude.

Tabela 1 - Distribuicao dos escores das variaveis referentes as praticas de
atencao a saude, Sao Carlos, Séo Paulo, Brasil, 2017-2018

Variaveis Es?°.’e DP Minima Q1 Mediana Q3 Maxima
médio
PCCF-Geral 363 028 233 3,51 3,71 3,81 4,00

PCCF-Colaboragao 3,49 030 244 333 356 367 400
PCCF-Suporte 368 049 160 360 380 400 400
Longitudinalidade 7,16 2,33 2,00 5,00 800 900 10,00
Coordenagéo 6,05 257 000 417 625 833 10,00

Nota: PCCF - Percep¢do do Cuidado Centrado na Familia; DP - Desvio Padrdo; Q - Quartil.

Tabela 2 - Correlagao de Spearman entre o escore de sobrecarga fisica,
social e emocional dos cuidadores de CRIANES e as variaveis referentes
as préticas de atencdo a saude, Séo Carlos, Sao Paulo, Brasil, 2017- 2018

PCCF- PCCF- PCCF- Longitudi- Coordenacio
Colaboragao Suporte Geral nalidade <
Sobrecarga r  -0,20573  -0,21258 -0,15957 -0,27906 -0,16441
p 0,0337 0,0337 0,1128 0,0323 0,2134
n 100 100 100 59 59

Nota: PCCF - Percepg¢do do Cuidado Centrado na Familia; r - coeficiente de correlagao de Spear-
many; p - Valor-p; n - niimero de sujeitos.
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Tabela 3 - Anélise de regresséo linear univariada para o escore de sobre-
carga fisica, social e emocional das cuidadoras de CRIANES, Séo Carlos, Sdo
Paulo, Brasil, 2017- 2018

Variavel Beta (EP)* Valor de p R2**

PCCF/Geral -0,16 (0,10) 0,113 0,0255
PCCF/Colaboracao -0,21 (0,10) 0,040 0,0423
PCCF/Suporte -0,23(0,11) 0,034 0,0337
Longitudinalidade -0,50(0,22) 0,027 0,0830
Coordenagao -0,29 (0,22) 0,196 0,0291

Nota: CRIANES - Crianga com necessidades especiais de satide; PCCF - Percep¢do do Cuidado
Centrado na Familia; * Beta - valor da estimativa ou coeficiente angular (slope) na reta de
regressdo; EP - erro padrdo de beta; ** R? - coeficiente de determinagdo (% de variabilidade da
varidvel resposta explicada pela varidvel independente). Varidveis sem distribuicGo normal foram
transformadas em postos/ranks.

A matriz de correlagao envolvendo as variaveis independentes
referentes as praticas de atencdo a saude e a varidvel resposta
estdo apresentadas na Tabela 2. Houve correlacao negativa entre
o escore de sobrecarga fisica, social e emocional das cuidadoras e
as variaveis PCCF-colaboracdo, PCCF-suporte e Longitudinalidade.

A andlise de regressao linear univariada foi utilizada para
estudar separadamente a relacdo das variaveis independentes
com o escore médio de sobrecarga fisica, social e emocional
dos cuidadores de CRIANES, conforme apresentado na Tabela 3.

A sequir, as variaveis estatisticamente significantes entraram
no modelo de regressao linear multivariado pelo método de
Stepwise Backward Wald. A varidvel Longitudinalidade manteve
relacdo significativa com o escore de sobrecarga fisica, social e
emocional dos cuidadores de CRIANES (p = 0.023), ou seja, as
cuidadoras de CRIANES com maiores escores de sobrecarga
foram aquelas que obtiveram menores escores do atributo da
APS Longitudinalidade.

DISCUSSAO

De acordo com os resultados, a pratica de um cuidado centrado
na familia por parte dos servicos de saude exerceu influéncia na
sobrecarga fisica, emocional e social das mées cuidadoras de
CRIANES, pois foi observada correlagdo negativa fraca entre o
escore de sobrecarga fisica, social e emocional das maes cuida-
doras de CRIANES e a percepcao do cuidado centrado na familia
representada pelas varidveis PCCF-colaboracdo e PCCF-suporte.
Corrobora com este resultado, estudo norte americano realizado
com familias de criangas com necessidades especiais de satde.
Em tal estudo, as familias que recebiam um cuidado centrado na
familia relataram melhor acesso aos servicos de saide, menos
horas de cuidado direto e reducédo da carga financeira, fatores
que certamente amenizavam a sobrecarga®?.

Na presente investigacdo, o escore geral do atributo Lon-
gitudinalidade entre as maes cuidadoras de CRIANES foi de
7,16. Segundo as recomendag¢des do manual do PCATool"?,
este valor indica a existéncia de vinculo longitudinal entre os
profissionais da APS e as maes cuidadoras. Estudo realizado no
nordeste brasileiro avaliou o atributo Longitudinalidade entre
344 cuidadores de criancas menores de 10 anos cadastrados na
estratégia de saude da familia® e identificou um escore inferior
ao do presente estudo. Segundo os autores, um efetivo estabe-
lecimento de vinculo poderia propiciar uma maior efetividade
da assisténcia a saude da crianga®. Esta diferenca pode estar
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relacionada as caracteristicas das criancas, que eram majoritari-
amente saudaveis neste estudo.

Uma investigacao qualitativa realizada com 12 familiares
cuidadores de criancas e adolescentes com doenca cronica
buscou compreender a percepcao sobre a continuidade e a
longitudinalidade do cuidado diante da doenca cronica. Foram
reveladas dificuldades para construir uma parceria permanente
entre familia e equipe de saide no modelo atual de atencéo a
saude e prevaleceram as reclamagées constantes dos cuidadores?.

Com relacgéo a influéncia do atributo Longitudinalidade na
sobrecarga materna, foi identificada relacdo estatisticamente
significativa com o escore de sobrecarga fisica, social e emocio-
nal dos cuidadores de CRIANES (p = 0.023) a partir do modelo
de regressao linear multivariada. Na literatura, hé lacunas sobre
esta associacdo direta, todavia, sdo enfatizados os beneficios de
uma atencéo a saude pautada nos principios da APS. Diante desta
perspectiva, estudo que avaliou os potenciais fatores relacionados
a hospitalizagao por pneumonia em criangas menores de cinco
anos de idade identificou que a qualidade da atencdo primdria
a saude foi um fator de protecdo a hospitalizagao®®. Para tanto,
e estabelecimento de uma relacéo de proximidade e confianca
entre maes cuidadoras de CRIANES e os profissionais de saude
da APS pode influenciar positivamente nas condicdes clinicas das
CRIANES €, consequentemente, minimizar a sobrecarga das maes.

No presente estudo, para os resultados obtidos para a pratica de
atencdo a saude de coordenacao do cuidado, foi identificado um
escore abaixo de 6,6, classificado como insatisfatorio pelo manual do
PCATool". Esse fato pode ser considerado preocupante pois, de acordo
comaliteratura, as CRIANES requerem mais servicos de saide do que
criancas com desenvolvimento tipico, portanto, apresentam maior
necessidade de coordenagao de cuidados®. A correlagdo negativa
fraca entre coordenacéo do cuidado e sobrecarga identificada pode
ser explicada pela perspectiva de que o estabelecimento de uma
rede integrada de servicos de saude e a coordenacgao dos cuidados
otimizaria 0 acesso aos servicos e insumos, evitaria a fragmentacgao
do cuidado, a duplicacao dos servicos e reduziria os atendimentos de
emergéncia e hospitalizagdes. E todos esses aspectos combinados
reduziriam as experiéncias negativas que potencializam a sobrecarga
dos cuidadores de CRIANES?”.

Limitacoes do estudo

A limitacdo do estudo foi o seu delineamento transversal,
que impossibilita a identificacdo de relacdes de causa e efeito.
Outro limite relevante foi o uso do instrumento que mensurou a
percepcéo dos pais com relacdo ao cuidado centrado na familia.
Tal instrumento foi inicialmente elaborado para pais de criangas
hospitalizadas, mas neste estudo ele foi utilizado para avaliar a
percepcdo do cuidado centrado na familia de maneira genérica e
esta escolha pode ter causado interpretagdes equivocadas. Estas
limitagdes sinalizam a importancia de desenvolver novos estudos.

Contribuicoes para a area da enfermagem, satide ou
politica publica

Este estudo contribuiu a medida que deslocou as praticas
de atencdo a saude para a centralidade da atencao. Identificar
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as repercussoes positivas de um cuidado que vai além do saber
tecnoldgico pode subsidiar futuras transformacdes na assistén-
cia, a partir do estabelecimento de um cuidado compartilhado,
longitudinal e integrado entre familias e servicos de saude.

CONCLUSOES

A presente investigacdo objetivou explorar a influéncia das
praticas de atencdo a saude na sobrecarga fisica, emocional e social
das maes cuidadoras de CRIANES. Os resultados apresentados
atenderam aos objetivos propostos. Assim, conclui-se que as
praticas de atencdo a salide analisadas no presente estudo tiveram
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correlagcdo negativa com a sobrecarga. As mées cuidadoras que
indicaram uma percepcao positiva sobre os dominios suporte
e colaboracdo do cuidado centrado na familia apresentaram-se
menos sobrecarregadas. Maes cuidadoras que identificaram
uma presenca menor do atributo Longitudinalidade da APS
apresentaram escores de sobrecarga mais elevados.
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