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Objetivo: identificar e analisar as evidéncias disponiveis sobre avaliacdo de sobrecarga e qualidade
de vida de mdes cuidadoras de criangas e adolescentes com doenca cronica. Método: revisdo
integrativa, realizada nas fontes eletrénicas MEDLINE; Academic Search Premier; CINAHL;
LILACS; SciELO e PubMed, entre 2010 e 2014. Resultados: dos 22 documentos selecionados
prevaleceram as amostras de conveniéncia, desenhos transversais, ndo experimentais, nos
niveis IV e III2. As escalas de sobrecarga do cuidador utilizadas foram Zarit Burden Interview
e Montgomery-Borgatta Caregiver Burden Scale-Revised e os instrumentos de avaliagao
da qualidade de vida: The World Health Organization Quality of Life-BREF Scale; Self-report
questionnaires; The Ulm Quality of Life Inventory for Parents of chronically ill children; Asthma
Caregiver Quality of Life Questionnaire; Perfil de Salide de Nottingham Health Profile. A qualidade
de vida comparece influenciada de forma complexa e inter-relacionada pela saude fisica e mental
das maes cuidadoras, de acordo com seu nivel de independéncia, relagdes sociais, ambiente e
0 quanto se percebem sobrecarregadas. Conclusdo: a revelagao dos resultados de avaliagdo de
sobrecarga e qualidade de vida das maes cuidadoras implica no planejamento e implementacao

de intervencgdes efetivas, pela equipe multidisciplinar, que aliviem a sobrecarga.
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Introdugéao

As pesquisas desenvolvidas nos ultimos anos sobre
o cuidado no manejo das diversas doencas cronicas em
crianca e adolescente* apontam que as maes sdo as
principais pessoas envolvidas no processo de cuidado.

Deste fato, suscitam importantes assercoes,
como a sobrecarga das mades cuidadoras, que além
das responsabilidades domésticas, realizam atividades
complexas e que ndo faziam parte de seu cotidiano,
advindas dos cuidados de seus filhos com enfermidades
cronicas. A sobrecarga da cuidadora poderd culminar
em distlUrbios fisicos agudos e cronicos, resultando
em isolamento e depressdo, além de desequilibrio
financeiro, diminuigdo da libido e autoacusagdao®:
é definida

objetiva quando corresponde aos efeitos fisicos e/ou

A sobrecarga do cuidador como
mentais, oriundos do ato de cuidar, e subjetiva, quando
relacionada a sensagdo negativa que o ato de cuidar
provoca no cuidador®,

Para mensuracdo do nivel de sobrecarga da
cuidadora foram desenvolvidos instrumentos para
avaliacdo das variagdes na sobrecarga de cuidados de
diferentes doengas, traduzidos e validados para diversos
idiomas“?. Dentre os instrumentos de avaliacao
de sobrecarga validados e adaptados para o Brasil,
destacam-se: Caregiver Burden Scale'® e Zarit Burden
Interview,

Ambas as escalas possuem 22 itens que mensuram
o nivel de sobrecarga, sendo a primeira referente
aos dominios de tensdo geral, isolamento, decepgéo,
envolvimento emocional e ambiente®; e a seguinte
referindo-se ao tempo disponibilizado para o cuidado,
implicacBes para a saude fisica, relacGes sociais, saude
emocional e percepcao de sobrecarga®. Os escores
sdo interpretados da seguinte maneira: 0 — 20, pouca
ou nenhuma sobrecarga; 21 - 40, média a moderada
sobrecarga; 41 - 60, moderada a severa sobrecarga;
61 - 88, severa sobrecarga®”.

Optou-se por incluir as escalas para avaliacao
das cuidadoras, cujos autores elegeram o termo
“sobrecarga”, traduzido do inglés burden, embora se
verifiquem outros conceitos como: estresse, tensao,
sofrimento psiquico, ansiedade e depressao*-.

Aspectos emocionais, sociais, desorganizagao
familiar e impacto do cuidado, sdo os elementos
mais estudados em relacdo as cuidadoras. Se por
um lado elas reconhecem o papel fundamental que
desempenham no cuidado ao filho, por outro lado, isto

podera afetar sua qualidade de vida.

O termo qualidade de vida consolida-se, na
literatura nacional e internacional, como um constructo
multidimensional, sem o consenso, contudo, sobre
a sua definicdo. O grupo World Health Organization
Quality of Life - WHOQOL®, da Organizacdo Mundial
de Saude (OMS), define qualidade de vida como "as
individuals’ perception of their position in life in the
context of the culture and value systems in which they
live and in relation to their goals expectations, standards
and concerns”. A avaliagdo da qualidade de vida tem
sido alvo de multiplas areas do conhecimento, como
psicologia, enfermagem, medicina, nutricdo, farmacia,
fonoaudiologia, fisioterapia, nas quais sdo utilizados, em
todo o mundo, instrumentos genéricos e especificos de
mensuragdao®14,

Os instrumentos WHOQOL podem ser usados
em suas respectivas validagdes culturais e terem os
resultados comparados entre as diversas culturas, por ser
um instrumento de medida geral da qualidade de vida. A
versao abreviada, WHOQOL-BREF, validada em populagdes
adultas, inclui quatro dominios: fisico, psicoldgico, relacbes
e ambiente, e estad disponivel em mais de 40 idiomas,
inclusive para o portugués do Brasil®,

Outro instrumento de avaliagdo da qualidade de
vida, largamente empregado, é o Medical Outcomes
Study 36 - Item Short -Form Health Survey (SF-36),
genérico, multidimensional, com 36 itens, separados em
oito dominios: capacidade funcional, aspectos fisicos,
dor, estado geral da salde, vitalidade, aspectos sociais,
aspectos emocionais e salde mental. Os escores vao de
0 = pior estado geral de salde a 100 = melhor estado
de saude®).

A partir deste contexto, objetiva-se identificar e
analisar as evidéncias disponiveis sobre avaliacdo de
sobrecarga e qualidade de vida de maes cuidadoras de
criancas e adolescentes com doenca cronica.

Método

A revisdo integrativa da literatura aproximara as
pesquisadoras da evolugdo da tematica ao longo dos
ultimos anos. Foram seguidos os passos recomendados:
estabelecimento das questdes norteadoras, definicao
da amostragem, categorizagdo e avaliacdo dos
estudos, interpretagdo dos resultados e sintese do
conhecimento®?,

As questles norteadoras propostas sdo: quais as
caracteristicas metodologicas dos estudos e seus niveis
de evidéncia? Quais os instrumentos de avaliagdo de

sobrecarga e qualidade de vida utilizados nos estudos?
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Como a qualidade de vida das maes cuidadoras modifica-
se diante da condicdo crénica do filho?
fundamentados no

Os resultados descritos,

conhecimento cientifico e na pratica clinica de
profissionais da area da salde, incorporam-se, cada
vez mais, nas investigacdes, legitimando a abordagem
denominada Pratica Baseada em Evidéncias (PBE).

A pratica da Enfermagem Baseada em Evidéncias
consiste na sintese das melhores evidéncias cientificas,
desenvolvidas com rigor metodoldgico, afimdeincorpora-
las na pratica de assisténcia a saude, embasando a
tomada de decisGes nos diversos dominios da atuagdo do
enfermeiro. Isto significa que, os elementos de tomada
de decisGes do profissional, constitutivos desta pratica
sdo, além dos achados cientificos, a analise criteriosa da
validade destas informacdes e dos niveis de evidéncia
cientifica que apresentam®,

A base para classificagdo do tipo de evidéncias
das pesquisas apresentadas nesta revisdo corresponde
ao Centro Brasileiro para o Cuidado a Saude Baseado
em Evidéncias: Centro Colaborador do Instituto
Joanna Briggs (JBI), que recomenda a classificacdo
das evidéncias obtidas de acordo com o delineamento

metodoldgico:

Nivel I. Revisdo sistematica, contendo apenas ensaios
clinicos controlados randomizados.

Nivel II. Pelo menos um ensaio clinico controlado
randomizado.

Nivel III 1. Ensaios clinicos controlados, bem delineados,
sem randomizagao.

Nivel III 2. Estudos de coorte bem delineados ou caso-
controle, estudos analiticos, preferencialmente de mais
de um centro ou grupo de pesquisa.

Nivel III 3. Séries temporais multiplas, com ou sem

intervencdo e resultados em experimentos ndo

controlados.

Nivel IV. Parecer de autoridades respeitadas, baseadas
em critérios clinicos e experiéncia, estudos descritivos

ou relatorios de comités de especialistas(®.

Para apreciacdo da producdo cientifica relacionada
ao tema proposto, duas pesquisadoras independentes
avaliaram os Foram definidos

registros. como

critérios de inclusdo artigos cientificos internacionais

).usp.br/rlae

e nacionais, com os descritores: quality of life,
burden, caregivers, child, adolescent, mother, chronic
disease, qualidade de vida, carga, cuidadores, crianga,
adolescente, mae, doenga crbnica, publicados entre
2010 e 2014. Os critérios de exclusdo foram os
estudos duplicados; os registros que nao privilegiaram
a crianga ou adolescente como o alvo do cuidado; os
gue ndo incluiram a mae (bioldgica ou adotiva) como
a principal cuidadora; e os estudos de validagao de
instrumentos de avaliacdo.

A selegdo ocorreu através do metabuscador da
Coordenagdo Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel
Superior — CAPES, utilizando-se os operadores booleanos
and e or.

Os artigos cientificos foram extraidos das fontes
eletronicas MEDLINE/BVS (Medical Literature Analysis
and Retrieval System Online/Biblioteca Virtual em
Saude); Academic Search Premier; CINAHL (Cumulative
Index to Nursing and Allied Heath Literature); LILACS
(Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias
da Saude); SciELO (Scientific Electronic Library Online)
e PubMed Central (PMC).

As estratégias de busca ocorreram entre dezembro
de 2013 e abril de 2014 e foram extraidas as principais
informacdes de cada documento selecionado, de
acordo com um instrumento elaborado pelas autoras:
identificacdo do estudo (fonte, titulo, local, autores,
data e objetivos); desenho metodoldgico (amostra,
instrumentos, método e nivel de evidéncia); e analise
critica (resultado e conclusdo).

No cruzamento dos descritores, foram encontrados
72 artigos investigando a qualidade de vida e sobrecarga
de cuidadores de criangas ou adolescentes com doenga
cronica fisica ou mental. Apds leitura dos resumos e
refinamento da busca, foram selecionados 22 artigos,
que compuseram a amostra, como apresentado na
Tabela 1.

Tabela 1 -
excluidos e selecionados, segundo os meios eletronicos.
Rio de Janeiro, RJ, Brasil, 2014

Distribuicdo dos artigos encontrados,

Artigos

Meios eletronicos

encontrados Excluidos  Selecionados
CINAHL 8 6 2
Academic Search 8 7 1
Premier
MEDLINE 7 6 1
PubMed 25 17 8
SCIELLO 11 5 6
LILACS 13 9 4
Total 72 50 22
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Resultados

A busca resultou em 22 artigos, distribuidos nas
areas de Psicologia (sete), Enfermagem (seis), Medicina
(seis), Fisioterapia (dois) e Servigo Social (um), em nove
diferentes paises: Brasil (10), Estados Unidos (quatro),
Espanha (dois), Turquia (um), Suécia (um), Alemanha
(um), Reino Unido (um), Coréia (um) e Colombia (um).

Os objetivos em determinar a sobrecarga e
qualidade de vida das cuidadoras apresentaram-
se associados a varidveis relacionadas a cuidadora,
como a qualidade do sono, saude mental, estresse,
ansiedade, sintomas depressivos, percepcao da doenca
do filho, impacto das estratégias de enfrentamento e
da autoeficacia, diferencas étnicas e regionais e dados
sociodemograficos. Variaveis relacionadas a crianca ou
adolescente, também foram verificadas, como idade,
tipo de patologia, gravidade da doenca e intervengdes
terapéuticas.

As doencas crbnicas na crianca ou adolescente
abordadas foram broncodisplasia pulmonar, paralisia
cerebral, asma, transtornos alimentares, hemofilia,
autismo, anemia falciforme, cédncer, mielomeningocele,
obesidade e erros inatos do metabolismo.

Prevaleceram dentre os artigos obtidos, 19
amostras de conveniéncia, dois estudos com calculo
amostral, um estudo com amostragem probabilistica
estratificada, proporcional ao nimero médio de criangas
e adolescentes atendidos seis meses antes da pesquisa.

Em relagdo a outros graus de parentesco, as maes
totalizaram o maior percentual de participagcdo como
cuidadoras, estendendo-se em até 100% das amostras,
cujo numero amostral variou entre 15 e 787 cuidadores.

A maioria dos estudos empreendeu desenhos
transversais (20), seguidos de dois delineamentos
prospectivos longitudinais. Ocorreu o predominio das
abordagens quantitativas, ndo experimentais (21) e uma
classificagdo como pesquisa mista; foram identificados
dois estudos de coorte. As evidéncias cientificas
mostraram-se no nivel IV (20) e no nivel III2 (dois),
respectivamente, em estudos descritivos e de coorte.

Todos os artigos valeram-se da estatistica descritiva
na enunciacdo dos resultados sociodemograficos, de
sobrecarga e qualidade de vida, com ampla aplicacdo
do SPSS (Statistical Package for Social Sciences) no
tratamento estatistico dos dados. Para examinar as
influéncias na qualidade de vida das cuidadoras, os
principais recursos estatisticos adotados foram as
analises de regressdo linear simples e multipla; para
determinacdo das relagbes entre as diversas varidveis

foram empregados os coeficientes de correlagdo
de Pearson; a comparacdao entre as cuidadoras de
diferentes grupos de criancas foi realizada pela analise
de variancia (ANOVA), o teste t Student e quiquadrado.
Para verificacdo estatistica das relagdes existentes entre
as variaveis, quatro estudos utilizaram a correlagdo nao
paramétrica (coeficiente de correlacdo de Spearmam,
Teste de Kruskal-Wallis e teste de Wilcoxon).

Para avaliagdo de sobrecarga das maes cuidadoras
foram utilizados instrumentos de medida geral, testados
em amostras de cuidadores de adultos. A escala de
sobrecarga Zarit Burden Interview foi aplicada em sete
estudos na avaliacdo de sobrecarga das cuidadoras de
criangas e adolescentes portadores de anemia falciforme,
hemofilia, erros inatos do metabolismo e cancer.

Montgomery-Borgatta Caregiver Burden Scale-
Revised foi distinguido em uma Unica investigagdo.

Quanto aos instrumentos de avaliagdao da qualidade
de vida de maes cuidadoras de criancas e adolescentes
com doenga crbnica, aplicados nesta amostra de
estudos, destacaram-se The World Health Organization
Quality of Life-BREF (WHOQOL-BREF Scale) em nove
pesquisas, utilizado nos Estados Unidos da América, na
Espanha e em varios estados brasileiros; SF-36 (Medical
Outcomes Study 36 - Item Short-Form Health Survey)
em seis estudos; The Ulm Quality of Life Inventory for
Parents of chronically ill children em um artigo, Pediatric
Asthma Caregivers Quality of Life em dois estudos; e
uma investigacao elegeu o Nottingham Health Profile.

A qualidade de vida comparece influenciada de
forma complexa e inter-relacionada pela saude fisica e
mental das maes cuidadoras, de acordo com seu nivel
de independéncia, relagdes sociais que estabelecem,
ambiente em que vivem e o quanto se percebem
sobrecarregadas.

A existéncia de sobrecarga da cuidadora, como
um dos impactos da doenca crbnica da crianca e do
adolescente, é fortemente evidenciada pela literatura,
com comprometimento em diversos dominios. Os estudos
expdem o aumento da sobrecarga, quando relacionada a
varidveis sociodemograficas, fisicas e mentais, como a
auséncia de um companheiro, baixo nivel de escolaridade,
maes pardas, com renda insuficiente, desempregadas
ou com alteragdo na vida profissional, diminuicdo do
convivio social, com maior niumero de filhos, presenca e
grau de sinais e sintomas depressivos e de ansiedade e
elevadas tens6es na vida diaria.

Sdo, ainda, fatores relevantes para a sobrecarga,
a percepcao da gravidade da patologia, as noites de
sono perdido ou interrompido, devido as manifestacoes
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agudas da doenca, e a decepcdo em nado poder satisfazer
as necessidades dos filhos.

Os preditores mais poderosos de baixa qualidade
de vida foram relacionados pelas

maes, sendo,

principalmente, tempo de sono inferior as suas

necessidades, pouca ou nenhuma percepcdo de
autoeficacia para o cuidado do filho doente, falta de
apoio social percebido, limitagdes do papel materno,
pouca vitalidade, salde mental afetada com altos niveis
de depressdo e ansiedade, comprometimento funcional,
baixa capacidade de enfrentamento, ndo adaptacdo a
situacdo de doenca crbnica na familia e sobrecarga de

cuidados.

Discussao

Caracteristicas metodolégicas e seus niveis de
evidéncia

As pesquisas quantitativas, descritivas e ndao
experimentais, foram adequadas ao propodsito de
investigagdo das variaveis que ndo podem sujeitar-se ao
controle cientifico e apesar da falta de controle sobre as
variaveis que ndo estdo no estudo?. Mesmo quando o
resultado demonstra correlacdo positiva entre a variavel
qualidade do sono e baixa qualidade de vida da mae®”,
uma variavel oculta pode ser responsavel pelo efeito que
influencia tanto a qualidade do sono, quanto a qualidade
de vida, e que ndo foi investigada, como etilismo,
tabagismo e menopausa.

Os métodos de amostragem empregados foram,
principalmente, de conveniéncia, podendo conferir
alguma discordancia em relagdo as mades que nao
participaram do estudo, incorrendo na possibilidade
de vieses, pois o preco da conveniéncia é o risco de
desvios?,

Apenas dois artigos tiveram o seu nimero amostral
inferior a 30 individuos®-22),

No que concerne a dimensdo temporal no
delineamento dos estudos, as pesquisas transversais nao
possibilitaram, em alguns resultados, a determinagdo
de associagdes causais entre as varidveis examinadas,
ocultando a influéncia de outras variaveis relevantes,
como a presenca de problemas comportamentais ou
cognitivos da crianga, intervindo no enfrentamento e
autoeficacia materna®?, e limitando, desta forma, o
planejamento de intervencdes especificas.

Por outro lado, pesquisas prospectivas longitudinais
ou as que demandam varios encontros com as
participantes podem se tornar invidveis, devido ao

escasso tempo dos pesquisadores e/ou ao alto custo
financeiro que podera despender?,

A forca das evidéncias apresentadas nos niveis
1112 e IV sdo coerentes com os estudos revisados e
fortalecem as recomendagdes dos melhores resultados
para aplicacdo na pratica profissional®, principalmente,
quanto a escolha dos instrumentos de avaliagdo e as
propostas de intervencdo para minimizacdo dos altos
escores de sobrecarga de cuidados e percepgao de baixa
qualidade de vida.

Instrumentos de avaliagdo de sobrecarga e qualidade
de vida utilizados nos estudos

A populagdo investigada, o objetivo do estudo e
a disponibilidade do instrumento adaptado e validado
para o idioma de interesse, foi decisivo para definicdo do
instrumento de avaliagdo de sobrecarga e qualidade de
vida mais adequado para cada estudo.

A variavel sobrecarga das cuidadoras foi avaliada
segundo instrumentos ndo padronizados para cuidadoras
de criangas®®®, podendo resultar em vieses. Os resultados
podem ser influenciados, devido ao carater subjetivo das
respostas, que exige da mae cuidadora certa precisdo e
aceitacdo em explicitar o sentimento de que seus filhos
sdo fardos ou causas para seus problemas fisicos e/ou
mentais.

O instrumento Montgomery-Borgatta Caregiver
Burden Scale-Revised?” tem demonstrado boa
confiabilidade na avaliacdo de cuidadoras de adultos
e foi utilizado, pela primeira vez, para avaliagdo de
sobrecarga de cuidadoras de criangas com doencga
cronica®9.

Em relacdo ao SF-36(%, sua adequacdo as
condigGes socioeconémicas e culturais da populagdo
brasileira, assim como, sua reprodutibilidade e validade,
tornaram o instrumento Gtil na avaliacdo de diversas
patologias?>-2”), Nesta revisdo, os dominios mais afetados
foram os aspectos emocionais e saude mental, aspectos
fisicos, dor, vitalidade e aspectos sociais(2°-26:28-29),

O Ulm Quality of Life Inventory®®, de origem
germanica, ainda ndo foi validado para outros idiomas.
E um instrumento para avaliacdo da qualidade de vida
da mde e do pai de criangas com diferentes doengas
cronicas.

Composto por 29 itens, englobados nas dimensoes
fisicas, funcionamento diario, satisfacdo com a situagdo
na familia, sofrimento emocional, autodesenvolvimento
e bem-estar. As respostas sdo dadas em relacdo a
semana precedente, em escalas de cinco pontos, que
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variam de 0 = nunca a 4 = sempre. Foi utilizado
para avaliar a qualidade de vida dos pais de criangas e
adolescentes com fenilcetonuria e identificar possiveis
preditores de qualidade de vida®b.,

O Paediatric Asthma Caregiver Quality of Life
(PACQLQ)

relato de qualidade de vida da

Questionnaire configura-se como um
questionario de
cuidadora®®, com escala composta por quatro itens, que
refletem como a asma da crianga pode afetar o sono,
o trabalho do cuidador e as experiéncias da familia. As
respostas sdo dadas em uma escala de sete pontos,
onde 1 representa prejuizo severo e 7 representa
ndo comprometimento. A média de todos os itens é
a pontuacdo total, cujos escores mais altos indicam a
melhor qualidade de vida.

Foram investigados os indicadores de morbidade
da cuidadora e determinadas as diferencas étnicas e
regionais na qualidade de vida, utilizando o Paediatric
Asthma Caregiver Quality of Life Questionnaire, em
amostras de cuidadoras de criangas com asma®?,

O Nottingham Health Profile avalia a percepgao
subjetiva dos aspectos fisicos, emocionais e sociais da
saude. As dimensbes de salde avaliadas sdo energia,
dor, mobilidade fisica, reacBes emocionais, sono e
isolamento social. As maes respondem as perguntas
com “sim” ou “ndo” e a maior pontuacdo indica pior
qualidade de vida®3.

Foram avaliadas as relagdes entre depressdo
materna e qualidade de vida entre cuidadoras de
criangas com disturbios neuromusculares®®, na versdo
turca do Nottingham Health Profile3.

Qualidade de vida das maes cuidadoras diante da
condigao crénica do filho

As avosB®, pais(?83637) e outras mulheres®® da
familia mostraram-se vinculados as atividades de
cuidado, mas as maes ainda sdo as principais pessoas
envolvidas no processo de cuidado, constituindo-se a
maioria absoluta em todos os estudos destacados(®3).

O aumento da sobrecarga, relacionado a varidveis
sociodemograficas e de salde, é constatado em quase
todos os artigos, na medida em que as condicdes
adversas para lidar com as fragilidades impostas pela
doenca cronica sdo determinantes para sobrecarga e
piora da qualidade de vida®!Y. Enquanto ndo forem
instauradas politicas publicas de atengdo especifica as
cuidadoras, identificando os fatores de risco para sua
salide, a qualidade de vida deste grupo continuara
sendo afetada*2:39),

A literatura indica que, a doenca cronica dos filhos
estd associada ao sofrimento conjugal, que podera
afetar a adaptagdo aos cuidados da crianca e de outros
irmaos™®. Em alguns registros, as maes aludem que
seus conflitos com o conjuge implicam em fator de
risco para a sobrecarga®'-2226:36-38) o que pode estar
associado a gravidade e frequéncia dos episodios
agudos da doenga, qualidade do atendimento recebido
e grau de conhecimento das cuidadoras®“®, que por nao
compreenderem a doenga e ndo disporem de estratégias
de enfrentamento, tém como resultado maior incidéncia
de desarmonia conjugal®.

A qualidade do sono entre maes®?, além do
descanso e repouso, aparecem afetados em estudos
similares. Quando as varias patologias sdo comparadas,
observa-se que a qualidade do sono sempre esta
comprometida, principalmente nos momentos de
criset0.19),

Percebe-se que, existe certa variabilidade na
adaptacdo das maes as condigdes cronicas do filho,
posto que a maioria sente-se vulneravel, necessitando
de apoio em varias instancias?'338), A melhora da
qualidade clinica do filho ndo significa, imperiosamente,
melhora na qualidade de vida da md&e, pois apds 10
meses de reabilitacdo e a melhora significativa da fungao
motora grossa das criancas, as madaes apresentaram
melhora significativa no dominio dor corporal, mas sem
melhorar a qualidade de vida afetada®®.

Os escores de qualidade de vida das cuidadoras
tendem a variar de acordo com o teor das informagdes
recebidas“!), aspectos especificos de cada doenca®®
e recursos pessoais das cuidadoras. Na percepcao da
auséncia de autoeficacia materna, estabelecem-se
baixos niveis de qualidade de vida e salide mental®3,

Méaes de criangas com comprometimentos mentais
e neuroldgicos tem altos escores de sobrecarga e
baixa qualidade de vida(?%2°:343842) contrastando com o
estudo de pais de criangas com paralisia cerebral, cuja
percepcado da qualidade de vida é semelhante aos pais de
criancas sem deficiéncia, desafiando a perspectiva social
e profissional pessimista, que tendem a subestimar o
potencial de adaptacdo das familias®.

As crencgas culturais e preconceitos sobre estas
deficiéncias podem significar maior vulnerabilidade
e dificuldade para os pais, na experimentacdo das
percepgoes positivas sobre suas vidas e parentalidade®.
Em uma investigacdo comparando a qualidade de vida
de mades de criancas autistas e sadias'®, ndo houve
diferenca significativa nos dominios de qualidade de
vida entre as cuidadoras, embora as primeiras tenham
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classificado sua salde como ruim e tendendo a piorar.
Problemas adicionais em criangas com disturbios
neuroldgicos e mentais sdo alvos importantes de
intervencao precoce®,

Diferencas étnicas e regionais e indicadores de
morbidade em amostras de cuidadoras de criangas
com asma, latinas e ndo latinas foram determinadas
na avaliacgdo da qualidade de vida®G?». A qualidade
de vida, na asma pediatrica, pode ser um reflexo
do estresse contextual mais amplo que cuidadoras
latinas experimentam, devido as crencas culturais e
aculturacao®?,

Distinguem-se nos achados a relevancia das
redes de apoio social, j& que o adoecimento da crianca
interfere diretamente na vida cotidiana e nas relagdes
sociais das cuidadoras(?1-22:29.3436,38,43) QO auxilio de uma
rede de apoio social, identificagdo com um grupo,
aceitacdo da propria aparéncia e atribuicdo de sentido a
propria vida, sdo importantes elementos para superagéo
das adversidades no papel de cuidadora®®.

Poucos estudos revelam fraco ou moderado prejuizo
na qualidade de vida e sobrecarga das maes(?7:3544 que
mostram que quanto maior a varidvel tempo de cuidado,
maior a satisfacdo em relagdo ao bem-estar psicoldgico,
meio ambiente e relagdes sociais. Nem sempre, todavia,
a sobrecarga é completamente declarada®®®, denotando
a necessidade da complementaridade dos estudos, com
ferramentas objetivas de avaliacao.

Conclusoes e implicagées para o cuidado

Isto implica no planejamento e implementacao
de intervencdes efetivas, que aliviem a sobrecarga,
avancando no desenvolvimento de atividades que
envolvam toda a equipe interdisciplinar, facilitando o
acesso a informacdo, instrumentalizando as mdaes para
monitorar a condicao do filho, garantindo o tratamento
para os problemas fisicos e psicoldgicos e oferecendo
suporte necessario para lidar com os desafios do cuidado
de criangas e adolescentes com doenca cronica.

E importante considerar nas avaliacdes
interdisciplinares, as condigdes e qualidade do sono
das maes, orientando-as sobre a pujanca do descanso
para a manutengdo da primazia no cuidado domiciliar
de seus filhos.

Importante incentivar os pontos fortes das
cuidadoras e promover encontro de grupos de maes,
enfatizando o senso de empoderamento para o alivio dos
sentimentos de autoeficacia prejudicada e consequente

sobrecarga.

Estudos complementares precisam ser
empreendidos, realcando as necessidades das maes
cuidadoras, satisfagdo com o tratamento disponibilizado,
dificuldades enfrentadas para acessar 0s servigos
especializados e redes de suporte.

A sobrecarga e qualidade de vida, associadas as
diversas doencas cronicas ainda ndo exploradas, € um
campo de investigacdes, na perspectiva do enfermeiro,
que necessita continuar avancando. A aplicagao
continuada das escalas de sobrecarga em populagdes
de cuidadoras de criangas e adolescentes ird expandir a
confiabilidade e validade dos instrumentos.

Esta revisdo ampliou os subsidios para a tomada
de decisdbes sobre as intervengGes necessarias para
minimizar o impacto das doengas crdnicas na saude e

qualidade de vida das maes cuidadoras.
Limitagées do estudo

E prudente reconhecer que, as conclusdes
nao podem ser amplamente generalizadas, pois os
revisao

artigos recuperados nesta integrativa da

literatura enumeraram investigagdes cuja maioria
das evidéncias foi estabelecida no nivel IV. Estas
sao consideradas menos robustas e carentes de
estratégias metodolégicas que contemplem a
sintese das melhores evidéncias cientificas, ou seja,
oriundas de revisGes sistematicas ou ensaios clinicos
randomizados.

As hierarquias menos potentes, contudo, parecem
ter sido apropriadas para os estudos, envolvendo

avaliacdo de sobrecarga e qualidade de vida.
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