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RESUMO

Objetivo: investigar a associacdo estresse e sobrecarga em cuidadores informais de lactentes com Sequéncia
de Robin Isolada. Método: estudo transversal desenvolvido no Hospital de Reabilitacdo de Anomalias
Craniofaciais. A amostra constou de 20 cuidadores. Para a avaliacao, foram utilizadas a Escala de Sintomas e
Estresse em Adultos de Lipp e a Escala de Burden Interview. Resultados: dos participantes, 45% apresentaram
estresse e 45%, sobrecarga. Dentre os que apresentaram estresse, 45% encontraram-se na fase de resisténcia,
com predominio dos sintomas psicologicos (30%). Quanto a sobrecarga, 40% apresentaram nivel moderado.
Evidenciou-se que 67% dos cuidadores apresentaram associacao entre sobrecarga e estresse. Conclusdo: a
maioria dos cuidadores nao apresentou estresse e tampouco sobrecarga. No entanto, observou-se associacao
entre estresse e sobrecarga, demonstrando a necessidade de intervencdées que minimizem esse fendmeno.
Descritores: Enfermagem; Cuidador; Sobrecarga; Estresse.

ABSTRACT

Objective: to investigate the association between stress and overload in informal caregivers of infants with
Isolated Robin Sequence. Method: cross-sectional study, developed at the Hospital for Rehabilitation of
Craniofacial Anomalies. The sample consisted of 20 caregivers. The Lipp Adult Stress and Symptom Scale and
the Burden Interview Scale were used for evaluation. Results: 45% had stress and 45% had overload. Among
those who presented stress, 45% were in the resistance phase, with a predominance of psychological symptoms
(30%). As for the overload, 40% presented moderate level. It was evidenced that 67% of the caregivers presented
an association between overload and stress. Conclusion: most caregivers presented no stress or overload.
However, it was observed an association between stress and overload, demonstrating the need for interventions
that minimize this phenomenon. Descriptors: Nursing; Caregiver; Overload; Stress.

RESUMEN

Objetivo: investigar la asociacion de estrés y sobrecarga en cuidadores informales de lactantes con Secuencia
de Robin Aislada. Método: Estudio transversal, desarrollado en el Hospital de Rehabilitacion de Anomalias
Craneofaciales. La muestra consto de 20 cuidadores. Para la evaluacion se utilizaron la Escala de Sintomas y el
estrés en los adultos de Lipp y la escala de Burden Interview. Resultados: de los participantes, 45% presentd
estrés y el 45% sobrecarga. Entre los que presentaron estrés, el 45% se encontré en la fase de resistencia, con
predominio de los sintomas psicologicos (30%). En cuanto a la sobrecarga, el 40% present6 un nivel moderado.
Se evidencio que el 67% de los cuidadores presentaron asociacion entre sobrecarga y estrés. Conclusion: la
mayoria de los cuidadores no presento estrés ni tampoco sobrecarga. Sin embargo, se observo asociacion entre
estrés y sobrecarga, demostrando la necesidad de intervenciones que minimicen ese fenémeno. Descriptores:
Enfermeria; Cuidador; Sobrecarga; Strés.
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INTRODUCAO

A Sequéncia de Robin é definida como uma
triade de sintomas que incluem
retromicrognatia, glossoptose e fissura de
palato (em 90% dos casos), podendo
apresentar-se isoladamente ou em associacao a
sindromes e outras comorbidades clinicas.'?

Os lactentes com Sequéncia de Robin isolada
(SRI) apresentam problemas respiratorios que
variam desde leve dispneia a crises graves de
asfixia, além de problemas alimentares,
necessitando de cuidados especificos e
sistematizados, com observacdao clinica
constante. Habitualmente, os lactentes fazem
uso de artefatos, incluindo intubacao
nasofaringea e sonda alimentadora.’

A assisténcia de Enfermagem ao lactente
com SRI demanda multiplos cuidados, que sao
realizados por toda a equipe de Enfermagem,
ao mesmo tempo em que os cuidadores sao
capacitados para a manutencao desses
cuidados a crianca apds a alta hospitalar.??
Embora esses lactentes recebam alta hospitalar
quando, além de apresentarem condicoes
clinicas favoraveis, seus cuidadores estiverem
capacitados para a manutencao dos cuidados
no domicilio, por ndo se sentirem respaldados
pela equipe de saude presente durante a
internacdo, pais e cuidadores vivenciam
diferentes sentimentos que podem resultar em
estresse.* Ressalta-se, ainda, que a
manutencao dos cuidados, assim como a
qualidade dos mesmos, influencia no
prognostico da crianca, podendo gerar
complicacdes que incluem a morte.?

Cuidadores que apresentam maior nivel de
ansiedade e estresse necessitam de apoio e
acolhimento diferenciados por parte da equipe
interdisciplinar, em especial, da Enfermagem,
que ird promover sua capacitacao referente aos
cuidados com a crianca para a continuidade no
ambiente domiciliar.”® Ressalta-se que, no
ambiente domiciliar, os cuidadores podem
apresentar, mediante o contexto dos cuidados,
outras problematicas que incluem reducao da
atencao dispensada a outros filhos, falta de
lazer, dificuldades financeiras, conflitos
familiares, exaustao e isolamento.’

A crianca com diagnostico de deficiéncia ou
anomalia congénita, no ambito familiar,
necessita de inUmeros cuidados e exigéncias
que, para os pais, nhormalmente os cuidadores
principais, apresentam em seu cotidiano
modificacées relacionadas ao bem-estar e
qualidade de vida, podendo acarretar niveis
elevados de sobrecarga e vulnerabilidade ao
estresse que, por consequéncia, levam a
sentimentos de depressao, tristeza,
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pos-traumatico, fadiga, exaustdo, diminuicao
das atividades de lazer, alteracdes nas relacoes
familiares e econémicas.*’

O ato de cuidar de uma crianca em situacao
atipica expée o cuidador a um quadro de
estresse e/ou sobrecarga, podendo prejudicar
a saude e o bem-estar, uma vez que esse
cuidador dedica-se em tempo integral, nao
obtendo tempo para o lazer e até mesmo para
o descanso.®

A sobrecarga pode estar associada a um
sofrimento  fisico, emocional, social e
financeiro referente ao cuidado para um
doente ou um membro familiar. A sobrecarga
do cuidador agrega componentes objetivos e
subjetivos, sendo que, no componente
objetivo, estao as atividades prestadas ao
cuidado e, no componente subjetivo, esta a
maneira pela qual o cuidador percebe o seu
papel, podendo agregar sentimentos de
angUstia, culpa ou vergonha, aumentando o
risco de desgaste fisico e mental.®°

Os pais ou cuidadores desempenham
atividades de suma importancia na prestacao
de cuidados a crianca com malformacao
craniofacial, tornando possivel o
acometimento de estresse em cuidadores
associados a prestacdo de cuidados.

Diante do exposto, questionam-se:
cuidadores informais de lactentes com
Sequéncia de Robin isolada apresentam
sobrecarga e estresse? Ha associacao entre
sobrecarga e estresse?

Este estudo contribuird, ao formalizar um
diagnostico situacional em relacdo ao estresse
e a sobrecarga nesses cuidadores informais,
colaborando para o planejamento e
implementacao de estratégias que minimizem
esses fenomenos que podem influenciar
negativamente o processo reabilitador.

OBJETIVO

e Investigar a associacao entre estresse e
sobrecarga em cuidadores informais de
lactentes com Sequéncia de Robin Isolada.

METODO

Estudo descritivo e transversal, de
delineamento quantitativo, desenvolvido em
um hospital publico e de referéncia no
tratamento de pacientes com fissuras
labiopalatinas e anomalias relacionadas, mais
precisamente na Unidade de Cuidados Semi-
intensivos, conhecida como Unidade de
Cuidados Especiais (UCE). Essa unidade é
composta por oito leitos destinados ao
atendimento de criancas até dois anos de idade
que, geralmente, evoluem com quadros de

L 2 alteracodes respiratorias e disfagia.
desvalorizacao, culpa, perturbacoes e estresse
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Concomitantemente, essa unidade destina-se a
promocao e capacitacdo de cuidadores
(promocao do autocuidado) para a manutencao
dos cuidados apos a alta hospitalar.

A populacao foi composta por cuidadores
informais de lactentes com SRl que
acompanhavam os lactentes a partir da
segunda internacao na UCE.

Respaldando-se na taxa de ocupacao e
periodo de tempo para a realizacao da
pesquisa, a amostra constou de 20 cuidadores.
Foram incluidos cuidadores informais de
lactentes com SRI, ou seja, que apresentaram
os sinais classicos (micrognatia, glossoptose e
fissura de palato), além da necessidade de
intubacao nasofaringea, sonda nasogastrica e
técnicas facilitadoras da alimentacao, e que
nao apresentaram outras alteracdes ou
comorbidades associadas.

A pesquisa teve inicio apos a aprovacao do
projeto Comité de Etica em Pesquisa
envolvendo Seres Humanos da Instituicao, por
meio do parecer numero 939.806 e CAAE:
39218414.7.0000.5441, obedecendo aos
preceitos da Resolucao do CNS 466/12.

Para avaliar o estresse, foi utilizado o
Inventario de Sintomas de Stress para Adultos
(ISSL) e, para avaliacao da sobrecarga, foi
utilizada a Escala Burden Interview (Bl).'?3

O ISSL visa a identificar a sintomatologia do
estresse, os tipos psicologico ou somatico e a
fase (alerta, resisténcia, quase-exaustao e
exaustao). Trata-se de um instrumento
validado e aprovado pelo Conselho Federal de
Psicologia, sendo utilizado em pesquisas e
atividades clinicas para o diagnostico de
estresse em adultos. E composto por trés
quadros com questdes referentes aos sintomas
observados nas quatro fases do estresse, onde
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0 sujeito assinala quais sintomas tem
experienciado nas Ultimas 24 horas, na Ultima
semana e no Ultimo més."

A Bl foi desenvolvida para avaliar a
sobrecarga de pais ou cuidadores, sendo
traduzida e validada para a populacao
brasileira. Contém 22 questdes englobando as
areas da saude, vida social e pessoal, situacao
financeira, bem-estar, comportamento
emocional e relacionamento interpessoal. A
pontuacao de resposta para cada item varia de
zero a quatro, na qual zero - nunca; um -
raramente; dois - algumas vezes; trés -
frequentemente e quatro - sempre. O Ultimo
item da escala avalia, de forma global, quanto
o familiar se sente sobrecarregado no cuidado
com o paciente. Para esse item, as alternativas
de resposta sao: zero - nem um pouco, um - um
pouco, dois - moderadamente, trés - muito,
quatro - extremamente. O escore final da Bl é
obtido por meio da soma total de todas as
respostas, podendo variar de zero a 88. Quanto
maior o escore final, maior a sobrecarga do
cuidador.™

A coleta de dados foi realizada em ambiente
privativo, fora do horario de permanéncia na
UCE, visando a nao interferir nas normas e
rotinas da unidade, de fevereiro e julho de
2015. Os resultados foram submetidos a analise
estatistica descritiva, incluindo frequéncia
relativa, absoluta, média e desvio-padrao.

RESULTADOS

Em relacdo a caracterizacdo da amostra,
observou-se que 100% das participantes eram
maes. A idade média foi de 28 anos (+6).
Quanto ao estado civil, 80% referiram uniao
estavel. Em relacao a escolaridade, prevaleceu
o ensino médio (60%) (Tabela 1).

Tabela 1. Distribuicao das participantes segundo os dados sociodemograficos.

Bauru (SP), Brasil, 2015.

Variaveis Caracteristicas n %
Escolaridade Superior completo 5 25
Superior incompleto 2 10
Médio completo 7 35
Médio incompleto 5 25
Fundamental completo 1 5
Estado civil Casada/uniao estavel 16 80
Solteira 1 5
Outros 15
Grau de Mae 100
20
Parentesco
Idade 19 -23 5 25
23 - 27 4 20
27 - 31 2 10
31-35 8 40
35 - 37 1 5

Na avaliacao da sobrecarga dos cuidadores,
foi encontrado um escore minimo de 11 e

maximo de 41 (22 19), revelando sobrecarga
moderada em 40% das participantes (Tabela 2).
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Tabela 2. Distribuicao das participantes segundo a avaliacao de
sobrecarga. Bauru (SP), Brasil, 2015.

Sobrecarga n %
Ausente 11 55
Moderada 8 40
Moderada a severa 1 5

Quanto ao estresse, 45% das participantes
apresentaram, com predominio na fase de

resisténcia (45%) e com sintomas psicoldgicos
(30%) (Tabela 3).

Tabela 3. Distribuicdo das participantes segundo a avaliacao do estresse.

Bauru (SP), Brasil, 2015.

Estresse Caracteristicas n %
Sim 9 45
Nao 11 55
Fase Alerta -- --
Resisténcia 9 45
Quase-exaustao -- --
Exaustao =e --
Sintomas Fisicos 2 10
Psicoldgicos 6 30
Fisicos e psicologicos 1 5
Ao associar o estresse a sobrecarga, apresentaram sobrecarga apresentaram
observou-se que 67% das participantes que também estresse (Tabela 4).
Tabela 4. Associacao entre estresse e sobrecarga das participantes. Bauru
(SP), Brasil, 2015.
Sobrecarga Estresse Total
Sim (%) N&o (%)
Sim (%) 6 (67) 3 (33) 9 (100)
Nao (%) 3 (27) 8 (73) 11 (100)
DISCUSSAO ocasionar hospitalizac6es e maior

Neste estudo, o lactente com SRI necessita
de multiplos cuidados, tanto no ambiente
hospitalar, quanto em sua residéncia, pois, ao
receber alta, seu cuidador principal devera
estar apto a realizar os cuidados com seguranca
e eficiéncia, incluindo a manipulacao da sonda

gastrica para suporte alimentar, uso de
técnicas facilitadoras da  alimentacao,
intubacdo nasofaringea, com observacao

sistematica do padrao respiratorio, e
tratamento postural.? Nesse contexto, fica
evidente a importancia da atuacdao do
enfermeiro e sua equipe quanto a capacitacao
dos cuidadores durante a internacao da
crianca, visando a manutencao dos cuidados
apos a alta hospitalar.

Os cuidadores exercem diferentes e
multiplas tarefas associadas a diminuicao da
capacidade funcional do paciente referente a
participacao no cuidado, podendo resultar em
sobrecarga.’” O conceito de sobrecarga se
predispée como multidimensional, abrangendo
a esfera biopsicossocial, resultando no
equilibrio entre as seguintes variaveis: tempo
que se dispoe ao cuidado; recursos financeiros;
condicoes psicologicas, fisicas e sociais e
incumbéncias e delegacao de papéis referentes
ao ato de cuidar. Ou seja, o impacto emocional
vivenciado pelos cuidadores pode interferir no
cuidado prestado ao paciente, podendo

morbimortalidade entre os cuidadores.'™

Pais e familiares, diante do nascimento de
filhos nao idealizados, experienciam
sentimentos negativos diversos, incluindo o
luto, culpa, frustracdo e falha em relacao a
protecao, que frequentemente resultam em
sobrecarga emocional."

Estudo realizado com objetivo de comparar
a sobrecarga de cuidadores formais e informais
apontou prevaléncia em cuidadores informais,
associando esse resultado a falta de habilidade
e conhecimento técnico-cientifico deficitario.
Apontou, ainda, a dificuldade de
enfrentamento situacional por parte dos
cuidadores informais.'® Esse resultado infere
sobre o grande desafio da Enfermagem quanto
a capacitacao de cuidadores.

Neste estudo, observou-se que a totalidade
dos cuidadores foi composta por maes,
demostrando o vinculo afetivo entre mae e
filho. Essa relacao foi evidenciada em outros
estudos.”'*"” A figura materna, culturalmente,
esta relacionada ao cuidado, incluindo os
cuidados aos filhos e a familia, além de
frequentemente exercerem outras atividades
como vinculos empregaticios, fatores esses
que, somatizados, podem resultar em
sobrecarga. A literatura aponta sobrecarga
emocional em pais cuidadores como um dos
principais desafios enfrentados pelas familias,
em especial, as maes.®
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Estudo que avaliou a prevaléncia de
sintomas de ansiedade e depressao em
cuidadores de criancas com doencas cronicas
neuroldgicas, incluidas em um programa de
nutricdo enteral domiciliar, evidenciou que
todos os cuidadores eram maes. Os autores
encontraram alta predisposicao de sintomas de
ansiedade e depressao, além de percepcao da
sobrecarga e sofrimento psiquico, destacando
a necessidade de apoio e suporte emocional.'

Outra investigacao, sobre a sobrecarga
emocional e a percepcao da propria qualidade
de vida em maes de criancas com erros inatos
de metabolismo, apontou que os cuidados
dispensados a crianca interferiram de forma
negativa na qualidade de vida das maes, em
especial, no dominio das relacoes sociais, além
de evidenciar sobrecarga emocional, que foi
associada a baixa percepcao sobre a propria
qualidade de vida.?

Quanto ao estado civil, prevaleceu a uniao
estdvel. E consenso que familias bem
estruturadas facilitam o processo reabilitador,
uma vez que o ambiente é propicio a divisao de
tarefas entre os conjuges. Em contrapartida,
pode originar sobrecarga a determinado
conjuge, em casos onde nao ha divisao de
tarefas.” A participacao dos pais no processo
de recuperacao do filho fortalece o vinculo
afetivo.”

Em relacdo a idade, a média foi de 28 anos
(x6), portanto, jovens, contrariando os achados
de outros estudos com cuidadores de criancas
com diferentes patologias."*" Um estudo
avaliou o estresse e a ansiedade em maes que
acompanhavam seus bebés com Sequéncia de
Robin durante a internacao, que evidenciou
idade materna entre os 22 aos 43 anos, idade
mais avancada quando comparada ao atual
estudo.*

Vale ressaltar que, embora jovens, essas
cuidadoras desempenham papéis que denotam
grande responsabilidade, considerando os
cuidados especificos que lactentes com SRI
necessitam, ou seja, ha necessidade de grande
disponibilidade vinculada aos cuidados,
podendo gerar sobrecarga, considerando a
indisponibilidade em realizar atividades
vinculadas a juventude. Em contrapartida a
esta hipotese, outros autores nao evidenciaram
associacao entre idade do cuidador e
sobrecarga.’”  Estudos em cuidadores de
lactentes com SRl também nao evidenciaram
correlacao entre idade e niveis de estresse e
ansiedade.>?*

O baixo grau de escolaridade pode estar
relacionado a fatores socioecondmicos
desfavoraveis, podendo resultar em sobrecarga
ao cuidador, além de predispor ao estresse.?
Em contrapartida, a presenca de estresse em
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familias com maior poder aquisitivo e
pertencentes a classe social alta vinculou esse
resultado a maiores oportunidades de acesso a
informacbes e tratamentos, desencadeando
buscas intensas por cuidados e aumento de
cobrancas internas, influenciando, inclusive, o
processo de adaptacao.’

Ao se avaliar os cuidadores informais de
lactentes com SRI, observou-se que a maioria
nao apresentou sobrecarga. Esse resultado
infere-se ao vinculo existente entre mae e
filho, além de aspectos emocionais
relacionados a maternidade. Assim, um estudo
concluiu que o baixo indice de sobrecarga
retratava a dificuldade de reconhecimento e
verbalizacao uma vez que, por fatores
culturais, torna-se complexo o ato de a mae
admitir que um filho seja um fardo, ou seja,
represente sobrecarga.”

Entre os cuidadores que apresentaram
sobrecarga, prevaleceu o nivel moderado. A
sobrecarga moderada pode indicar a
necessidade de apoio ao processo do cuidado,
oferecendo subsidios as acdes das tarefas
prestadas, bem como clarear os indicios de
duvidas que podem estar presentes entre os
cuidadores.? Com relacdo ao resultado obtido,
pode-se descrever que o nivel moderado de
sobrecarga presente nas maes participantes
neste estudo define-se com a satisfacao
experimentada por elas ao cuidar de seus filhos
que, por sua vez, sao totalmente dependentes,
nao somente por serem lactentes e ser comum
a necessidade de cuidados devido a faixa
etaria, mas aos multiplos cuidados e
intervencoes inerentes a SRI.

Os cuidadores necessitam de intervencoes
que fortalecam e promovam seu bem-estar nas
esferas fisica, psicoldgica e social.”? Nesse
contexto, é imprescindivel a atuacao da equipe
interdisciplinar, em especial, a Enfermagem,
que lida diretamente e continuamente com os
pacientes e cuidadores. Neste estudo, ao se
avaliar a prevaléncia de estresse entre
cuidadores de lactentes com SRI, observou-se
que a maioria nao apresentava, corroborando
com a literatura.’> Esse resultado pode estar
associado ao fato de a avaliacao do estresse
ocorrer a partir da segunda internacao, ou
seja, periodo no domicilio considerado como
adaptativo. No entanto, o cuidador se culpa
pela doenca da crianca e, com isso, sente-se
responsavel pelo adoecer do filho, ocasionando
influéncias negativas, incluindo manifestacoes
de estresse.”

Outro fator que pode justificar o resultado
evidenciado neste estudo consta de que os
lactentes com SRI, cujo tratamento seja eficaz,
apresentam  evolucdo clinica  bastante
favoravel, ou seja, em aproximadamente 60
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dias apds as intervencdes, constantemente
evoluem para extubacdo nasofaringea e
alimentacao por via oral, condicoes essas
consideradas habituais a lactentes sem SRI.

A utilizacdo da dieta hipercalérica e o
crescimento  craniofacial favorecem a
anteriorizacao da lingua e da mandibula, além
da maturacao das estruturas laringeas,
demostrando a eficacia do protocolo
estabelecido para o tratamento.' Fica evidente
que nao se trata de uma doenca de prognostico
desfavoravel, desde que o tratamento seja
precoce e adequado, em comparagao a outras
doencas, incluindo cancer, erros inatos do
metabolismo, doencas neuroldgicas, entre
outras, cujos prognosticos geralmente sao
desfavoraveis ou pouco evolutivos. Desse
modo, esses fatores contribuem para a
minimizacao do estresse entre esses
cuidadores, ressaltando a necessidade de
intervencao multidisciplinar ao lactente com
SRI logo ao nascimento, considerando que o
periodo critico refere-se aos primeiros meses
de vida.

Este estudo evidenciou que, entre as maes
que apresentaram o estresse, todas se
encontravam na fase de resisténcia. Nessa
fase, o cuidador consegue obter controle
mediante a situacdo em que esta inserido.> A
fase de resisténcia é descrita como
intermediaria, onde o organismo do individuo
busca o equilibrio, ocorrendo um periodo de
adaptacao onde os fatores de estresse podem
ser eliminados, obtendo, dessa maneira, o
reequilibrio interno da pessoa ou sua evolucao
para a proxima fase, devido a falta do processo
adaptativo e a nao eliminacao dos fatores
estressores. '

Estratégias para minimizar os fatores de
estresse sao imprescindiveis, em especial para
individuos que estdao  constantemente
envolvidos no processo do cuidar. Dessa forma,
destaca-se a importancia dos profissionais
inseridos no ambito da saude em conhecer a
realidade de cada familia e, com isso,
proporcionar apoio ao planejamento e
implementacao de politicas publicas, incluindo
programas de suporte social aos cuidadores e
seus familiares, considerando a influéncia dos
cuidadores no processo reabilitador. 7%

Ao associar o estresse a sobrecarga entre os
cuidadores, observou-se que 30% apresentaram
essa condicao. Todavia, outros autores
associaram o estresse a sobrecarga elevada em
cuidadores informais de idosos."

Evidencia-se a necessidade de considerar
esses cuidadores informais como estratégicos
no sucesso do processo reabilitador, incluindo
sua sanidade e bem-estar, devendo estar
inseridos no contexto do cuidado de
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Enfermagem.? Ainda, constata-se, cada vez
mais, a pertinéncia da maior participacao da
familia para que o cuidado a crianca com
fissura labiopalatina seja compartilhado,
evitando possiveis efeitos deletérios a salde
dos cuidadores.”

A escassez de estudos sobre estresse e
sobrecarga em criancas, particularmente com
malformacdes, limitou a comparacao dos
resultados deste estudo. A metodologia
transversal e de centro Unico impossibilita a
generalizacao dos resultados. Assim, a
realizacao de estudos longitudinais e
multicéntricos é encorajada. Acredita-se que
os resultados deste estudo possam contribuir
na formalizacao de um diagnéstico situacional
sobre o estresse e a sobrecarga nesses
cuidadores.

CONCLUSAO

A maioria dos cuidadores de lactentes com
SRI nao apresentou estresse e tampouco
sobrecarga. Associa-se esse resultado ao fato
de as cuidadoras serem as maes e a diferentes
mecanismos de enfrentamento. No entanto,
observou-se associacao entre estresse e
sobrecarga, demonstrando a necessidade de
intervencdes que minimizem esse fenémeno.
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