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Análise do nível de sobrecarga em cuidadores de crianças cardiopatas
Analysis of the level of burden in caregivers of children with heart disease
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Resumo
Objetivo: Correlacionar características de crianças portadoras de cardiopatia congênita com o nível de 
sobrecarga de seus cuidadores primários. 

Métodos: Este estudo foi conduzido com delineamento transversal e abordagem quantitativa. A coleta de 
dados foi realizada em entrevistas online com 100 mães cuidadoras primárias de crianças com cardiopatia 
congênita. Elas responderam ao instrumento de caracterização das crianças e ao Zarit Burden Interview. Os 
dados foram analisados pelo programa SPSS  versão 23, usando estatística descritiva e análise de variância 
(p≤0,05). 

Resultados: A média da idade das crianças foi de 3,9 anos, com desvio padrão de 3,2 anos, prevalência do 
sexo masculino (58,0%) e cardiopatias cianóticas (51,0%), em acompanhamento especializado em cardiologia 
(96,0%), uso de medicamento regular (55,0%), sem internação nos últimos 12 meses (56,0%) e realização 
de pelo menos uma cirurgia (44,0%). Acompanhamento especializado (p=0,003), presença de comorbidade 
(p=0,0001) e frequentar creche ou escola (p=0,001) foi associado a um maior risco para sobrecarga. 

Conclusão: A correlação das características de crianças cardiopatas apontou sobrecarga leve em seus 
cuidadores primários. Crianças com acompanhamento especializado, comorbidade e que frequentam escola 
ou creche aumentam a sobrecarga em seus cuidadores.

Abstract
Objective: to correlate the characteristics of children with congenital heart disease with the level of burden of 
their primary caregivers. 

Methods: This was a cross-sectional study with a quantitative approach. Data was collected through online 
interviews with 100 primary caregiver mothers of children with congenital heart disease. They answered the 
child characterization instrument and the Zarit Burden Interview. The data was analyzed using SPSS version 
23, using descriptive statistics and analysis of variance (p≤0.05).

Results: The average age of the children was 3.9 years, with a standard deviation of 3.2 years, with a 
prevalence of males (58.0%) and cyanotic heart disease (51.0%), under specialized cardiology care (96.0%), 
using regular medication (55.0%), without hospitalization in the last 12 months (56.0%) and having undergone 
at least one surgery (44.0%). Specialized follow-up (p=0.003), the presence of comorbidities (p=0.0001) and 
attending daycare or school (p=0.001) were associated with a higher risk of overload. 

Conclusion: The correlation of the characteristics of children with heart disease indicated a slight burden 
on their primary caregivers. Children with specialized care, comorbidities and who attend school or daycare 
increased the burden on their caregivers.
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Introdução

Doenças cardíacas congênitas são defeitos na estru-
tura do coração e grandes vasos que geralmente se 
desenvolvem no período embrionário. Não existe 
uma etiologia bem definida. Porém, cardiopatias 
podem estar associadas a fatores genéticos, altera-
ções cromossômicas, idade materna, uso de medi-
camentos durante a gestação, etc. Elas estão entre 
as malformações mais comuns ao nascimento e aco-
metem oito a cada mil nascidos vivos no Brasil e 94 
a cada dez mil nascidos vivos no mundo.(1,2)

No Brasil, há registros de nascimento de 28.900 
crianças com cardiopatia congênita (CCC) a cada 
ano, correspondendo a 1% do total de nascimentos. 
Destas, cerca de 23.800 (80,0%) crianças precisam 
de intervenção cirúrgica, sendo a metade delas nos 
primeiros doze meses de vida. As cardiopatias con-
gênitas são as malformações com a maior taxa de 
mortalidade infantil e estão em segundo lugar como 
causa de morte até os trinta dias de vida.(3)

Cardiopatias congênitas podem ser identifica-
das intraútero e os atendimentos no período pré-
-natal, parto e nascimento devem ocorrer em locais 
de maior densidade tecnológica, com planejamen-
to do nascimento em unidades com infraestrutura 
adequada para prestar os cuidados intensivos neo-
natais e cirúrgicos. Assim, é evitado o transporte 
do recém-nascido após o nascimento promovendo 
o atendimento cirúrgico e intensivo neonatal com 
impacto positivo nos indicadores de qualidade me-
diante acesso a uma equipe multiprofissional espe-
cializada e experiente. Estas estratégias de cuidado 
aumentam a possibilidade de sobrevivência, dimi-
nuem as intercorrências, ampliam a segurança e a 

qualidade, melhorando assim o prognóstico desses 
recém-nascidos.(4)

Tais crianças têm necessidades de saúde espe-
ciais no período gestacional, nascimento e pós-
-parto. Estas necessidades são caracterizadas pelo 
uso contínuo de medicamentos, dependência de 
tecnologias para manutenção da vida (devido a 
exames e intervenções cirúrgicas), acompanha-
mento mais restrito de seu crescimento e desenvol-
vimento, além de mudanças nos hábitos diários. 
Na literatura internacional, elas são identificadas 
e classificadas como Children with Health Special 
Care Needs. No Brasil, esta expressão foi traduzi-
da e adaptada para Crianças com Necessidades de 
Saúde Especiais (CRIANES), pois o uso de ser-
viços de saúde e atendimento multiprofissional 
(incluindo enfermagem) por tais crianças é mais 
amplo que o de outras crianças.(5-7)

Crianças com cardiopatia congênita têm deman-
das de cuidado diferenciadas a serem atendidas por 
profissionais de saúde e familiares. No contexto do 
cuidado familiar, a complexidade de saúde imposta 
pela cardiopatia congênita gera sobrecarga no cui-
dador primário. Ele é a pessoa com a principal, total 
ou maior responsabilidade pelos cuidados prestados 
à criança, sem remuneração por sua realização, po-
dendo ser ou não um membro da família.(8)

Na literatura, a sobrecarga do cuidador primá-
rio é abordada sob os aspectos objetivo e subjetivo. 
O primeiro está relacionado às mudanças de rotina, 
impactos na vida social, profissional e financeira, 
execução de tarefas diferenciadas, além da necessi-
dade de vigilância de comportamento para evitar 
agravos à saúde da pessoa cuidada. Os aspectos sub-
jetivos estão relacionados à percepção do cuidador 

Resumen
Objetivo: Correlacionar características de infantes portadores de cardiopatía congénita con el nivel de sobrecarga de sus cuidadores primarios. 

Métodos: Este estudio se llevó a cabo con un diseño transversal y un enfoque cuantitativo. La recopilación de datos se realizó mediante entrevistas virtuales 
a 100 madres cuidadoras primarias de infantes con cardiopatía congénita, quienes respondieron el instrumento de caracterización de los infantes y la Zarit 
Burden Interview. Los datos fueron analizados por el programa SPSS versión 23, usando estadística descriptiva y análisis de varianza (p≤0,05). 

Resultados: El promedio de edad de los infantes fue de 3,9 años, con desviación típica de 3,2 años, prevalencia de sexo masculino (58,0 %) y cardiopatías 
cianóticas (51,0 %), realizando seguimiento especializado en cardiología (96,0 %), con uso de medicamento regular (55,0 %), sin internación en los últimos 
12 meses (56,0 %) y realización de por lo menos una cirugía (44,0 %). Los factores seguimiento especializado (p=0,003), presencia de comorbilidad 
(p=0,0001) y asistir a guardería o escuela (p=0,001) se asociaron a un mayor riesgo de sobrecarga. 

Conclusión: La correlación de las características de infantes cardiópatas indicó sobrecarga leve en sus cuidadores primarios. Infantes con seguimiento 
especializado, comorbilidad y que asisten a la escuela o guardería aumentan la sobrecarga en sus cuidadores.
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sobre sua situação, incluindo culpa, revolta, expec-
tativas e pensamentos positivos e negativos.(9)

Em geral, a saúde física e mental de cuidado-
res primários (a maioria são mães) de crianças com 
necessidades de saúde especiais está fortemente 
relacionada ao comportamento e à demanda do 
tempo de cuidado exigido pela criança.(10) Recentes 
estudos nacionais e internacionais têm abordado a 
sobrecarga de cuidadores primários de crianças com 
necessidades de saúde especiais (incluindo crianças 
com síndrome genética, doença crônica e atraso no 
neurodesenvolvimento) dependentes de cuidados 
complexos e contínuos etc.(11-13)

Entretanto, são necessárias pesquisas mensuran-
do a sobrecarga em familiares cuidadores de crianças 
com necessidades especiais (principalmente aquelas 
com cardiopatia congênita), pois a demanda de cui-
dados dessas crianças impacta a saúde física, emo-
cional e social de cuidadores que também precisam 
de cuidados. Neste sentido, conhecer sua sobrecar-
ga contribuirá para melhor organização e otimiza-
ção da carteira de serviços disponíveis na Rede de 
Atenção em Saúde (RAS) de modo a diminuir a 
sobrecarga de cuidadores (incluindo articulação de 
estratégias para atender às necessidades de crianças 
e familiares).(9-12) 

Portanto, o objetivo do presente estudo foi cor-
relacionar características de crianças portadoras de 
cardiopatia congênita com o nível de sobrecarga de 
seus cuidadores primários.

Métodos

Trata-se de um estudo transversal, descritivo e ex-
ploratório de abordagem quantitativa. Para redi-
gir o manuscrito, foram seguidas as diretrizes do 
Strengthening the Reporting of Observational Studies 
in Epidemiology (STROBE). Os dados foram cole-
tados no Brasil em forma de entrevista online, rea-
lizada em ambiente de escolha do participante no 
período de junho de 2021 a fevereiro de 2022.

Na seleção de participantes, foram considerados 
como critério de elegibilidade os itens seguintes: ser 
cuidador primário de crianças, de zero a menos de 
12 anos de idade, com cardiopatia congênita e ser 

maior de 18 anos de idade. O critério de exclusão 
foi: ser cuidador sem dispositivo eletrônico com câ-
mera disponível.

A captação de participantes foi realizada nos 
grupos de interesse em uma rede social virtual vol-
tada a familiares e cuidadores de crianças com car-
diopatia congênita. Foram identificados sete gru-
pos. Eles foram selecionados pelo título, buscando 
em uma ferramenta da rede social (lupa) com duas 
palavras-chave: cardiopatia congênita e crianças 
com cardiopatias congênitas. Nos grupos fechados, 
a pesquisadora contatou seu administrador e pediu 
acesso para participar. Após obter acesso, o primei-
ro contato foi feito por meio de divulgação da pes-
quisa usando um texto padrão com apresentação da 
pesquisadora e um resumo (objetivos e critérios de 
elegibilidade) da pesquisa.

Os cuidadores que manifestaram interesse pela 
pesquisa e atendiam aos critérios de inclusão se 
identificaram como cuidador primário de criança, 
preencheram um link (Google Forms®) enviado pela 
pesquisadora e forneceram seus e-mail e telefone. 
No contato inicial com os participantes, a pesquisa-
dora se apresentou e explicou os objetivos e desen-
volvimento da pesquisa. Em seguida, ela convidou 
os cuidadores primários a participarem da pesquisa 
e informou que a entrevista seria gravada.

A população do estudo compreendeu cuidado-
res primários de crianças com cardiopatia congênita, 
com amostragem por conveniência, não-aleatória. 
Após o convite, 130 pessoas mostraram interesse em 
participar do estudo. Entre elas estavam pessoas que 
se recusaram a participar por videochamada (5), 
não deram retorno à pesquisadora (10), não tinham 
acesso à câmera para videochamada (2), não eram 
cuidadoras primárias (1), e cujas crianças tinham 
idade maior que doze anos (4), estavam hospitali-
zadas no momento (7), veio a falecer na semana da 
entrevista (1). Assim, a amostra total foi constituída 
por 100 participantes.

Durante a coleta de dados, a pesquisadora prin-
cipal preencheu os dois instrumentos de pesquisa, 
Caracterização da criança e Escala de sobrecarga 
do cuidador (Zarit Burden Interview), conforme as 
respostas dos participantes, que acompanharam o 
preenchimento por projeção em tela.
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Na área pediátrica, a escala de sobrecarga do 
cuidador tem sido usada em estudos para avaliar a 
sobrecarga de cuidadores de crianças e/ou adoles-
centes com condições crônicas tais como síndrome 
de Down, câncer, paralisia cerebral e transtorno do 
espectro de autismo.(11-13)

Esta escala foi traduzida para o Português em 
2002 sendo composta por 22 itens que envolvem os 
domínios de saúde, vida social e pessoal, situação fi-
nanceira, bem-estar emocional e relacionamento in-
terpessoal. Cada item da escala é pontuado (0: nunca, 
1: raramente, 2: às vezes, 3: frequentemente e 4: sem-
pre) e a pontuação total pode variar de 0 a 88 pontos. 
Após o soma dos pontos, as faixas correspondem às 
sobrecargas seguintes: nenhuma (0-21), leve (21-40), 
moderada (41-60) e severa (61-88).(14) A consistência 
interna da escala de sobrecarga foi avaliada compa-
rando os valores de alfa (Cronbach) estimados para 
as dimensões de seus itens (α: 0,83).(15)

Assim, a coleta de dados foi realizada online em 
dias e horários previamente acordados para a en-
trevista (Google Meet®). No dia da entrevista, antes 
de iniciar a gravação, os participantes receberam 
os Termos de Consentimento Livre e Esclarecido 
(TCLE) para o aceite eletrônico (Google Forms®) e 
de Cessão de Uso de imagem e voz.

Os dados coletados foram exportados para o pro-
grama Statistical Package for Social Sciences (SPSS; v. 
23), onde foram realizadas as análises. Nesta etapa, 
foram calculadas as médias da variável dependente 
(ZBI) em relação a cada nível de exposição às variá-
veis independentes.

As variáveis dependentes do estudo foram as se-
guintes: sobrecarga física, emocional e social de cuida-
dores primários de crianças com cardiopatia congêni-
ta, classificada como categórica; sobrecargas ausente, 
moderada, moderada-severa e severa. As variáveis do 
instrumento de caracterização foram as variáveis inde-
pendentes relacionadas às crianças: idade (em anos ou 
meses), sexo, nome da cardiopatia congênita, acompa-
nhamento em unidade de saúde especializada em car-
diologia, uso de medicamentos contínuos, realização 
de cirurgia cardíaca, internação nos últimos 12 meses 
de vida, tempo de diagnóstico da cardiopatia, associa-
ção com outra doença, frequência a creche ou escola e 
recebimento de algum benefício social.

As análises foram realizadas por meio de estatística 
descritiva. Para as variáveis quantitativas, foram calcu-
lados média, mediana e desvio padrão (DP). As variá-
veis qualitativas foram descritas com base nas frequên-
cias absoluta (n) e relativa (%). Para elaborar as análises 
bivariadas e multivariadas, primeiro foi testada a nor-
malidade da distribuição de dados (teste de Shapiro-
Wilk). Após confirmação de que as variáveis de estudo 
obedeciam a distribuição normal, foram usadas estatís-
ticas paramétricas. Assim, as análises bivariadas foram 
baseadas na análise de variância (ANOVA, tipo one-
-way) aplicada às variáveis categóricas.

A análise multivariada foi realizada através de 
regressão linear múltipla. Compuseram o modelo 
multivariado todas variáveis que apresentaram sig-
nificância estatística (p≤0,10) na análise bivariada. 
Permaneceram no modelo multivariado todas va-
riáveis que apresentaram associação com o desfecho 
(nível de significância: 5%; p≤0,05). A qualidade do 
ajuste dos modelos multivariados foi avaliada pelas 
medidas de R quadrado (R2) e estatística F.

A pesquisa foi aprovada pelo Comitê de Ética em 
Pesquisa da instituição que propôs o estudo, Parecer 
4.733.602; CAAEE 39358620.5.0000.5238. Ela 
também atendeu aos critérios éticos de pesquisa 
envolvendo seres humanos segundo o Conselho 
Nacional de Saúde (Resolução Brasileira 466/2012; 
Ofício Circular 2/2021/CONEP/SECNS/MS).
(16,17) Todos participantes leram e concordaram com 
o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido 
(TCLE) enviado como cópia oculta a todos e-mails 
informados.

Resultados

Participaram no estudo 100 mães cuidadoras de 
crianças com cardiopatia congênita. A sobrecar-
ga destas mães cuidadoras foi avaliada para escore 
médio (34,5), desvio padrão (12,5) e escores míni-
mo (8,0) e máximo (63,0). A tabela 1 apresenta a 
análise bivariada entre as características de crianças 
acometidas e os escores da sobrecarga de cuidados 
de crianças cardiopatas. Após analise categórica, a 
maioria dos cuidadores primários apresentou sobre-
carga leve (Tabela 2).
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Quanto ao sexo, as crianças com cardiopatia 
congênita foram divididas em meninos (58%) e 
meninas (42%). A média de idade das crianças foi 
de 47,2 meses, ou 3,9 anos (DP: 3,2), sendo que a 
maior parte (59%) estava entre idade pré-escolar e 
lactentes (1-5 anos) e mais da metade não frequen-
tava escola ou creche (60%). Quanto às cardiopatias 
congênitas apresentadas, estas foram classificadas 
conforme o fluxo sanguíneo, em cianóticas e acia-
nóticas, podendo aparecer associadas a mais de uma 
cardiopatia na mesma criança. Nas crianças deste es-
tudo, as mais frequentes foram as cianóticas (51%). 

Quanto ao tempo de diagnóstico, 86% das crianças 
tinham mais de um ano de seu diagnóstico. Foi ob-
servado que 96% das crianças estavam em acompa-
nhamento especializado em unidade de cardiologia 
(ou com cardiologista) e 55% delas faziam uso de 
medicamento contínuo específico para tratamento 
de cardiopatia congênita. Quanto à realização de 
cirurgia cardíaca, 49% realizaram pelo menos uma 
e 30% realizaram duas ou mais. Em relação às in-
ternações hospitalares nos últimos 12 meses, mais 
da metade (56%) não precisaram de hospitalização. 
As crianças com comorbidades compuseram 47% 
da amostra, isto é, 47 crianças tinham diagnósti-
co de outra doença além da cardiopatia congênita. 
A avaliação do nível de sobrecarga dos cuidadores 
primários de crianças com cardiopatia congênita, 
considerando a pontuação total da escala, mostrou 
que um valor médio de 34,5, desvio padrão: 12,5; 
escores mínimo e máximo de 9 e 63 pontos, res-
pectivamente. Assim, 17% dos cuidadores foram 
classificados com ausência de sobrecarga, ao passo 
que outros foram classificados com sobrecargas leve 
(54%), moderada (26%) e severa (3%) (Tabela 2).

Tabela 1. Análise bivariada entre as características das 
crianças com cardiopatia e a médias de escores de sobrecarga 
dos cuidadores
Variáveis n(%) Médias (DP) p-value*

Sexo

   Masculino 58(58) 34,1 (13,0) 0,715

   Feminino 42(42) 35,0 (11,9)

Idade (anos)

   <1 13(13) 29,1 (13,8) 0,078

   1-5 59(59) 33,9 (12,6)

    ≥6 28(28) 38,2 (10,9)

Classificação

   Acianótica 49(49) 34,5 (11,4) 0,994

   Cianótica 51(51) 34,5 (13,6)

Tempo de diagnóstico (anos)

    <1 14(14) 28,6 (13,6) 0,057

    >1 86(86) 35,4 (12,1)

Acompanhamento especializado

    Não 6(6) 22,5 (12,2) 0,015

    Sim 94(94) 35,2 (12,2)

Uso de medicamento para cardiopatia

   Não 45(45) 35,0 (13,2) 0,710

   Sim 55(55) 34,0 (11,9)

Número de cirurgias cardíacas realizadas

  0 21(21) 29,9 (12,8) 0,118

  1 49(49) 36,7 (12,6)

   ≤ 2 30(30) 34,0 (11,6)

Pelo menos 1 cirurgia cardíaca

   Não 21(21) 29,9 (12,8) 0,063

   Sim 79(79) 37,5 (12,2)

Número de internações

   0 56(56) 35,4 (13,4) 0,692

   1 25(25) 33,7 (9,2)

   ≤ 2 19(19) 32,7 (13,9)

Pelo menos 1 internação

   Não 56(56) 35,4 (13,4) 0,412

   Sim 44(44) 33,3 (11,4)

Presença de comorbidades

   Não 57(57) 31,1 (12,1) 0,001

   Sim 43(43) 39,0 (11,7)

Frequenta creche ou escola

   Não 60(60) 31,6 (12,1) 0,004

   Sim 40(40) 38,8 (12,1)

*ANOVA; DP - Desvio Padrão

Tabela 2. Níveis de sobrecarga de cuidadores primários de 
crianças com cardiopatia congênita  
Variáveis n(%)

Nenhuma 17(17)

Leve 54(54)

Moderada 26(26)

Severa 3(3)

A regressão linear multivariada mostrou que 
idade das crianças (p=0,881), tempo de diagnósti-
co (p=0,708) e ter feito cirurgia cardíaca (p=0,116) 
não estão significativamente associados à escala de 
sobrecarga do cuidador. Em outras palavras, eles 
não podem ser considerados preditores da sobre-
carga avaliada. Por outro lado, acompanhamento 
especializado (p=0,003), presença de comorbidades 
(p=0,0001) e frequentar creche ou escola (p=0,001) 
mostraram estar significativamente associados, po-
dendo ser considerados preditores de sobrecarga 
do cuidador (Tabela 3). O acompanhamento saú-
de especializado aumenta em 14,2 vezes as chances 
(IC95%=4,94-23,33) de sobrecarga do cuidador em 
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comparação com crianças que não o fazem. Análise 
semelhante pode ser feita em relação à presença de 
comorbidades, pois crianças que têm outras comor-
bidades podem aumentar em 8,23 vezes as chances 
de sobrecarga do cuidador (IC95%=3,83-12,63) 
quando comparadas a crianças sem comorbidade. 
Finalmente, frequentar escola ou creche aumenta 
em 7,61 vezes as chances de sobrecarga do cuidador 
primário (IC95%=3,17-12,06). Em relação à qua-
lidade do ajuste do modelo, cabe mencionar que 
estatística F, mostrou ser mais robusta para testar a 
significância global do modelo de regressão (F=10,9; 
p<0,001) no modelo 2 quando comprada ao mode-
lo 1 (F=5,94; p<0,001). Os valores de R2 variaram 
de 0,25 (no modelo completo) a 0,28 (no modelo 
final), mostrando que a redução no número de va-
riáveis para um modelo mais simples foi pertinente.

no sexo feminino, ao passo que lesões comple-
xas foram mais prevalentes no sexo masculino. As 
principais doenças encontradas foram as seguintes: 
comunicação interventricular (19,2%), comunica-
ção interatrial (13,0%), tetralogia de Fallot (9,3%), 
coração univentricular (9,4%) e coartação da aorta 
(7,0%). As cardiopatias acianóticas são as que preci-
sam de cirurgia corretiva mais frequentemente, com 
maior quadro de gravidade e comprometimento 
clínico para as crianças (além da correlação com a 
síndrome de Down), contribuindo assim para uma 
maior sobrecarga ao cuidador primário.(26)

Em relação à correção cirúrgica, 79% das crian-
ças já tinham sido submetidas a procedimento cirúr-
gico em algum momento da vida, com acompanha-
mento especializado em cardiologia. Esta assistência 
é assegurada nos centros brasileiros de tratamento 
especializado em cardiologia (Plano Nacional de 
Assistência à Criança com Cardiopatia Congênita;, 

Portaria 1.727; 11/07/2017).(27)

Cirurgia cardíaca infantil, de caráter emergen-
cial ou eletivo, gera estresse em crianças e cuida-
dores primários, podendo levá-los à sobrecarga. 
Cuidadores podem sentir medo devido à possibi-
lidade de morte e sensação de impotência frente à 
complexidade da situação. Assim, é importante que 
a equipe de enfermagem esteja atenta nos períodos 
pré, intra e pós-operatório e ofereça o suporte ne-
cessário e informação para reduzir a angústia dos 
cuidadores, pois falta de informação e orientação 
profissional adequada podem ser seus agentes cau-
sadores.(28)

No presente estudo, a maioria das crianças so-
freu pelo menos uma intervenção cirúrgica para 
corrigir defeito cardíaco congênito. Destas, 43% ti-
nham comorbidade associada, o que contribui para 
aumentar a sobrecarga do cuidador e dificultar o 
preparo pré-cirúrgico, incluindo coleta de sangue, 
eletrocardiograma, realização de exames invasivos 
e de imagens, tais como cateterismo cardíaco, ra-
diografia de tórax, ecografia transtorácica ou tran-
sesofágica etc.. Estes são realizados para estudar a 
cardiopatia, definir a intervenção a ser realizada e as 
possibilidades terapêuticas.(20)

A complexidade do tratamento e os cuidados 
especiais impostos pela CCC mudam a rotina fa-

Tabela 3. Modelos multivariados de regressão linear da 
associação entre características das crianças acometidas e 
escores da sobrecarga dos cuidados de crianças cardiopatas 
Modelos de regressão linear OR* IC95%** p-value*
Modelo 1

   Idade -0,01 -0,08-0,07 0,881

   Tempo de diagnóstico 1,30 -5,58-8,18 0,708

   Acompanhamento especial 13,40 3,84-22,70 0,007

   Pelo menos 1 cirurgia 4,40 -1,10-9,91 0,116

   Presença de comorbidade 8,40 3,98-12,81 <0,0001

   Frequência a creche ou escola 7,17 0,95-13,38 0,024

Modelo 2

   Acompanhamento especial 14,15 4,94-23,33 0,003

   Presença de comorbidade 8,23 3,83-12,63 <0,0001

   Frequência a creche ou escola 7,61 3,17-12,06 0,001

*teste t; *OR - Razão de Chances; ** IC95% - Intervalo de 95% de confiança para a razão de chances; 
B - Coeficiente de regressão

Discussão

Crianças do sexo masculino com cardiopatia con-
gênita predominaram, assim como em um estudo 
desenvolvido em Buenos Aires (Argentina) e em es-
tudos brasileiros.(18-23) Quanto às características clí-
nicas das crianças com cardiopatia congênita, car-
diopatia congênita cianótica mostrou uma discreta 
prevalência. Porém, cardiopatia congênita acianóti-
ca está entre as características mais prevalentes em 
estudos epidemiológicos de hospitais brasileiros de 
referência.(24,25)

Um estudo avaliou cardiopatia congênita na 
Alemanha e destacou que sua prevalência foi maior 
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miliar e impactam diretamente a vida pessoal e 
profissional dos cuidadores primários. Neste estu-
do, a maioria das crianças (96%) tinha diagnóstico 
de cardiopatia congênita há mais de um ano, com 
necessidade de acompanhamento de saúde espe-
cializado e uso de medicamentos para cardiopatia. 
Isso impacta a rotina dos cuidadores primários que 
podem ter dificuldade para manter seus empregos 
ao cuidar e atender a agenda de consultas, exames, 
internação e assegurar o cuidado medicamentoso, 
pois eles precisam acompanhar as crianças em con-
sultas médicas e exames.(20) 

Com a saída de cuidadores primários do mercado 
de trabalho, há restrição de recursos financeiros na 
família. Mesmo para as CCC que recebem benefícios 
sociais, o dinheiro é usado só para o tratamento das 
crianças, reduzindo a renda familiar e impactando a 
qualidade de vida. Isto dificulta o acesso a uma boa 
alimentação e melhores condições de saúde, moradia 
e lazer, levando as famílias a uma situação financeira 
crítica, contribuindo assim para uma sobrecarga mo-
derada dos cuidadores primários.(20)

A sobrecarga leve dos cuidadores encontrada no 
presente estudo pode ser agravada sem ajuda profis-
sional para gerenciar as atividades de cuidado junto 
às crianças, tais como estímulo para ir à escola e cre-
che, planejamento dos cuidados especiais, fortaleci-
mento de rede de apoio etc. As consequências dessas 
mudanças são limitação nos momentos de lazer dos 
cuidadores primários e no cuidado com sua própria 
saúde, podendo evoluir para níveis crescentes de so-
brecarga moderada a severa. Estudos apontam que 
ausência de rede ou falha na rede de apoio se refle-
tem na necessidade de acompanhamento psicológico 
às mães. Parte (10%) das solicitações no Serviço de 
Psicologia de um hospital brasileiro foi feita devido 
ao contexto familiar de vulnerabilidade, pouca rede 
de apoio e provável sobrecarga dos cuidadores.(20,29)

Quanto às CCC, o atendimento deve ocorrer 
em nível hospitalar de maior complexidade no SUS, 
com acesso assegurado e efetivo na rede de Atenção 
em Saúde. Conforme os dados da presente pesquisa, 
79 das crianças com cardiopatia congênita precisa-
ram de intervenção cirúrgica e acompanhamento 
especializado, contribuindo para o nível de sobre-
carga moderado em seus cuidadores primários.(30)

A baixa frequência à escola ou creche observada 
no presente estudo pode ser relacionada à média de 
idade das crianças. A maioria delas era de idade pré-
-escolar e lactentes e assim ainda não frequentava 
creche ou escola. No Brasil, matrícula de crianças a 
partir de quatro anos na educação básica é obriga-
tória (lei 12.796 de 2013).(31) Além disso, subenten-
demos que este dado pode ser justificado pela situa-
ção pandêmica. Neste período, muitas escolas não 
funcionavam ou as mães ficavam receosas de enviar 
seus filhos ao ensino presencial. Isto, associado ao 
distanciamento e isolamento sociais (incluindo res-
trição em acesso a hospitais e reserva de leitos para 
casos de COVID-19), pode ter contribuído para so-
brecarga moderada destes cuidadores.

Como a maioria das crianças deste estudo tinha 
necessidades especiais de saúde, as quais podem im-
por limitações físicas e educacionais, tais como não 
uso de escadas, não correr, não realizar atividade es-
portiva, uso regular de medicamentos, ausência em 
aulas por necessidade de acompanhamento médi-
co, pensamos também na necessidade de inclusão 
e adaptação escolar. Assim, quanto aos direitos de 
crianças com deficiência, necessidades especiais de 
saúde e CCC, o Estado deve assegurar proteção in-
tegral, planejamento e desenvolvimento de ações. 
Além disso, intersetorialidade é uma diretriz que 
deve orientar os serviços de saúde, educação, quali-
ficação e inclusão profissional, cultura, esporte e la-
zer, conforme preconizado pelo Conselho Nacional 
da Criança e do Adolescente (2018).(32)

As políticas públicas de saúde, educação e as-
sistência social têm diretrizes específicas para o cui-
dado desse público. Elas demandam articulação in-
tersetorial e trabalho interdisciplinar nos processos 
de planejamento e operacionalização (entre outras 
interseções) bem como participação familiar para 
inserção de crianças com cardiopatia congênita em 
creche ou escola.

O mesmo foi evidenciado em um estudo brasilei-
ro que avaliou a sobrecarga de cuidadores de crianças 
com paralisia cerebral em relação à frequência escolar. 
O menor nível de comprometimento motor parece 
indicar maior participação escolar dessas crianças. 
Um contraponto foi apresentado em relação à sobre-
carga destes cuidadores, pois a sobrecarga dos cuida-
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dores de crianças com comprometimentos motores 
mais leves foi maior que aquela dos cuidadores de 
crianças com comprometimentos motores mais gra-
ves. Uma possível explicação foi o fato de que crian-
ças com comprometimentos mais leves têm maior 
independência e participação na vida social. Assim, 
é possível inferir que estes fatores podem gerar frus-
tração e angústia em familiares gerando aumento em 
sua sobrecarga emocional.(14)

Em relação ao uso de medicamentos específicos 
para cardiopatia, a maioria das crianças faz uso de-
les, o que é comum para tratar sintomas e evitar 
complicações da cardiopatia. Entretanto, a escolha 
dos medicamentos para tratar cardiopatias congêni-
tas depende do tipo de cardiopatia e suas alterações 
hemodinâmicas. Eles podem ser antiagregantes pla-
quetários (para os períodos pré e pós-operatório), 
antiarrítmicos (para controle de arritmia), diuréti-
cos, anti-hipertensivos etc.(33)

 Um estudo europeu apontou que entre as crian-
ças com cardiopatia congênita, o uso da medicação 
cardiovascular indica maior comprometimentos 
cardíaco e circulatório; quando há necessidade de 
prescrição medicamentosa, ela acontece nos primei-
ros anos de vida. Medicamentos diuréticos e anti-
-hipertensivos são os mais usados.(34)

Em um estudo sobre mães de crianças com 
transtorno de déficit de atenção, algumas relataram 
sentimento de culpa por medicarem seus filhos, sem 
poder ajudá-los de outra forma. O cuidado medi-
camentoso pode gerar dúvidas nos cuidadores. A 
atenção necessária contribui para sua sobrecarga, 
principalmente quando as crianças usam mais de 
um medicamento.(35,36)

No presente estudo, a maioria das cuidadoras 
apresentou sobrecarga leve. Entretanto, em um estu-
do realizado com cuidadores de crianças cardiopatas 
no Irã mostrou que 47,2% deles sofriam de sobre-
carga moderada.(37) Semelhantemente, estudos sobre 
cuidadores de crianças com necessidades especiais de 
saúde (encefalopatia crônica não progressiva) mostra-
ram que eles passam por fases críticas. Estas começam 
com o diagnóstico, perduram durante o processo de 
cuidado e trazem receios futuros quanto ao prognós-
tico do quadro clínico, aceitação social, escolarização, 
mercado de trabalho e morte.(38,39)

Após transplante de células hematopoiéticas em 
crianças e adolescentes, a sobrecarga dos cuidadores 
esteve focada na dor e desgaste emocional durante 
o tratamento. Esta experiência emocional produ-
ziu mudanças não só na vida pessoal mas também 
na vida das crianças, gerando sentimentos de fuga, 
medo, desespero e incerteza em relação ao futuro.(40)

 Assim, a sobrecarga expressa em forma de so-
frimento, relatada na literatura, pode gerar deterio-
ração significativa no estado emocional, resultando 
em depressão, estresse e ansiedade, além de dimi-
nuição nos cuidados pessoais, qualidade de vida e 
saúde.(40)

Em um estudo realizado com cuidadores de 
crianças cardiopatas na China, eles também apre-
sentaram carga mental excessiva, culpa e remorso. 
Eles sentiam culpa pela doença de seus filhos, medo 
de outras pessoas descobrirem a doença e a criança 
sofrer discriminação, impacto econômico relaciona-
do a custo, cirurgia e idas frequentes ao hospital, e 
conflitos familiares devido à carga excessiva na pres-
tação de cuidados às crianças.(41)

No presente estudo, três fatores relevantes se 
mostraram associados ao desfecho da sobrecarga do 
cuidador. Eles foram os seguintes: presença de co-
morbidades, acompanhamento especializado e fre-
quentar creche ou escola.

A presença de comorbidades apresentou chan-
ces de aumentar a sobrecarga do cuidador em 8,23 
pontos. Entendemos que as demandas de cuidado 
são maiores na presença de comorbidades. Em um 
estudo realizado em São Paulo sobre crianças com 
necessidades especiais de saúde com diferentes con-
dições crônicas, os cuidadores apresentaram chance 
26,2% maior de sobrecarga quando as crianças ti-
nham demanda de cuidados mistos.(10)

Segundo um estudo sobre vivência de mães de 
crianças com cardiopatia congênita e síndrome de 
Down, as duas condições causaram impactos acu-
mulativos às mães. As crianças apresentavam mais 
de uma condição crônica e demandam cuidados 
especializados, trazendo assim desafios à vida coti-
diana devido à necessidade de cuidados às duas con-
dições de saúde.(42)

Crianças cardiopatas que estão em acompa-
nhamento especializado de saúde frequentemente 
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necessitam de longas internações, incluindo unida-
de de terapia intensiva, exames específicos e etapas 
cirúrgicas. Este fator está intimamente relacionado 
a estresse e danos psicológicos aos pais. Durante o 
processo de tratamento, as mães sentem-se vulnerá-
veis e sozinhas, com medo, ansiedade e depressão. 
Estudos evidenciam sobrecarga financeira em famí-
lias de CRIANES, pois muitas famílias moram longe 
da unidade de tratamento e têm despesas com deslo-
camento e alimentação em dias de consulta e exame 
necessários às crianças. A necessidade de remodelar o 
cotidiano pode aumentar a sobrecarga.(43,44)

 Em relação a frequência escolar ou creche, a lite-
ratura afirma ser comum crianças com condições espe-
ciais e limitações físicas terem dificuldade em desem-
penho escolar e independência para realizar atividades 
diárias, devendo ser incluídas em classes de inclusão. 
Essas limitações geram estresse, angústia e preocupa-
ção em seus cuidadores, levando-os a sobrecarga.(45)

Como contribuição do presente estudo, destaca-
mos que é necessário conhecer os fatores associados 
à sobrecarga dos cuidadores de crianças com cardio-
patia congênita. Portanto, eles devem ser agregados 
ao planejamento de atenção e intervenção a esta 
população.

Tais dados podem ser úteis para estratégias de 
proteção, vigilância e assistência às crianças com 
necessidades especiais de saúde e seus cuidadores 
primários. Assim, esta pesquisa poderá contribuir 
para mudanças na assistência através de um cuidado 
compartilhado, longitudinal e articulado com famí-
lias e serviços de saúde.

As limitações deste estudo estão relacionadas 
ao tamanho da amostra devido às alterações na es-
tratégia de coleta de dados durante a pandemia do 
COVID-19 que obrigou a realizar entrevistas onli-
ne. Outra possível limitação seria o viés de seleção, 
pois os dados foram coletados só com cuidadores 
de crianças portadoras de cardiopatia congênita que 
pertenciam a um grupo específico em rede social on-
line. Isto pode ter excluído outros cuidadores sobre-
carregados, mas sem condições de acesso à internet, 
incluindo condições econômicas ou geográficas. 
Dada a limitação do presente estudo em estabelecer 
relações de causa e efeito, é importante desenvolver 
novos estudos com delineamento longitudinal.

Conclusão

Na correlação entre características de crianças por-
tadoras de cardiopatia congênita e nível de sobrecar-
ga de seus cuidadores primários, estar em acompa-
nhamento especializado, apresentar comorbidades e 
frequentar escola ou creche são características que 
aumentam a sobrecarga de seus cuidadores, embora 
ela seja identificada como leve.
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