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RELACAO ENTRE O TEMPO DE INTERNACAO E A QUALIDADE DE VIDA DO ACOMPANHANTE DE
CRIANCAS INTERNADAS POR LONGO PERIODO EM UM HOSPITAL TERCIARIO

RELATIONSHIP BETWEEN LENGTH OF STAY AND QUALITY OF LIFE OF THE CAREGIVER OF CHILDREN HOSPITAL-
IZED FOR A LONG PERIOD IN A TERTIARY HOSPITAL

Christyann Lima Campos Batista', Ana Maria de Oliveira Ramos Costa', Angela Maria Cecim de Souza Castro Lima', Ana Maria Almeida Silva Carvalho', Caro-
line Martins da Costa Leite’, Clésio Rafael Lopes da Silva', Patricia Luciana Serra Nunes', Marilene de Fatima Reis Ribeiro!

Resumo

Introducdo: O processo de adoecimento na crianca pode causar repercussdo na satde do cuidador. A alta demanda de cuidado
exigida por essa populacdo, somado a tempos intra-hospitalares longos pode afetar dominios de qualidade de vida dos cuida-
dores. Objetivo: Analisar a relacdo do tempo prologado de internacdo com a percepc¢do da qualidade de vida do cuidador de
criangas internadas por longo periodo. Métodos: Amostra de 50 cuidadores com avaliacdo realizada ao final da internacdo das
criancas. Foram coletados dados sociodemograficos para caracterizacdo da amostra. Foi aplicado o questionario World Health
Organization Quality of Life - Bref (WHOQOLBref) para mensurar a percepcdo da qualidade de vida. A andlise de regressdo linear
multipla e multivariada foi utilizada para avaliar o efeito entre as variaveis do estudo. Resultados: Entre as caracteristicas ana-
lisadas, os dominios fisico e meio ambiente parece ser os de pior percepcdo pelo cuidador (p < 0,05), que em sua maioria é a
mde da crianca. Apds ajustamento de varidveis expositivas, observou-se que existe uma relagdo inversa entre o tempo de inter-
nacdo da crianca e a percepcdo de qualidade de vida do cuidador [B = -0,06, 95% IC (-0,11;0,02), p = 0,004]. Conclusao: O
tempo prolongado de internacdo esteve associado com uma piora da percepcdo da qualidade de vida do cuidador acompanhante
em pacientes pediatricos.

Palavras-chave: Cuidador. Qualidade de Vida. Crianca. Tempo de Internacdo. Pediatria.

Abstract

Introduction:The illness process in the child can have repercussions on the caregiver's health. The high demand for care required
by this population added to long in-hospital times can affect caregivers' quality of life domains. Objective: To analyze the
relationship between prolonged hospitalization time and the perception of the caregiver's quality of life for children hospitalized
for a long period. Methods: A sample of 50 caregivers were evaluated at the end of the children's hospitalization. Sociodemo-
graphic data were collected to characterize the sample. The World Health Organization Quality of Life - Bref (WHOQOLBref)
questionnaire was applied to measure the perception of quality of life. Multiple and multivariate linear regression analysis was
used to assess the effect between study variables. Results: Among the characteristics analyzed, the physical and environmental
domains seem to be the ones with the worst perception by the caregiver (p < 0.05), who is mostly the child's mother. After
adjusting for exposure variables, it was observed that there is an inverse relationship between the child's length of stay and the
caregiver's perception of quality of life [ = -0.06, 95% Cl (-0.11;0.02), p = 0.004]. Conclusion: in the present study, prolonged
hospital stay was associated with a worsening of the accompanying caregiver's perception of quality of life in pediatric patients.

Keywords: Caregiver. Quality of Life. Children. Length of Stay. Pediatrics.

Introducao

Dominios da qualidade de vida (QV) sdo referi- que criancas podem sofrer a sindrome de pos-interna-

dos como influenciadores de diversos desfechos refe-
rentes a saude humana como a saude, bem-estar e até
mesmo mortalidade®. Para o paciente internado em uni-
dade pediatrica com doencas cronicas, essa dimensao
da salde pode estar subavaliada pois o principal cui-
dador da crianga esta intimamente relacionado com o
doente, participando diretamente de todo processo de
adoecimento que é prolongado pelo tempo?. A quali-
dade de vida relacionada com a sadde tem sido repor-
tada como comprometida quando analisada em popu-
lacdes de internados comparados a populacdo geral *.

O acolhimento a crianca doente pode passar
por questdes subjetivas como a valorizacdo do cuidado,
podendo inclusive ser influenciada pelas informacoes
repassadas pela equipe multiprofissional®. Determinan-
tes sociais de saude podem interferir na qualidade de
vida de cuidadores de criancas®. Baixa escolaridade,
falta de emprego e a idade podem gerar um pior im-
pacto da carga da doenca da crianca no cuidador’. Li-
mitacdes de qualidade de vida também foram reporta-
das em cuidadores de criancas com transtornos do
neurodesenvolvimento, doencas oncoldgicas e neuro-
l6gicas®™®

Criancas criticamente doentes também podem
ter impactos em sua qualidade de vida. Ekim** afirma

¢do na UTI, que é definida como uma deterioracdo nas
fungdes cognitivas, mentais e no status de salde fisica
que pode impactar a crianca por meses ou anos apoés a
experiéncia de sobrevivéncia sob terapia intensiva. A
doenca crbnica na infancia afeta, portanto, ndo apenas
a crianca como toda a familia? e as condicdes socioeco-
némicas podem evidenciar ainda mais esse impacto®.
Portanto, maneiras de oferta suporte aos cuidadores
devem ser consideradas pois os impactos da hospitali-
zacdo podem se manifestar nos cuidadores, principal-
mente na saude mental*®. Estratégias como a paliacdo
baseada na comunidade podem ser importantes para
melhorar a qualidade de vida dos cuidadores e diminuir
0s custos e o tempo de internacdo hospitalar®.

A principal causa de internacdes de criancas no
Brasil tem sido relacionada a causas respiratérias, pa-
rasitarias e perinatais sendo parte das doencas com
ocorréncia evitavel, resultado do nosso contexto social
e econémico®.

A qualidade de vida relacionada a salde é um
importante cuidado na tomada de decisdo médica pois
o estado de saude da crianca pode inclusive influenciar
na saude do cuidador devido a sua intima relacdao®, bem
como pode trazer prejuizos apds a internacdo hospita-
lar com desfechos de deterioracdo por longos periodos
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apo6s a alta'’. De acordo com Haraldstad et al.,’* a QV é
um importante conceito que tem sido estudado por di-
ferentes grupos alvo, desenhos de pesquisa e instru-
mentos de avaliagdo, entretanto tem sido mais relatada
em estudos publicados por paises desenvolvidos. Existe
ainda uma lacuna da literatura sobre como o cuidado
prolongado a crianca doente pode impactar na salde
mental do cuidador.

O conhecimento sobre os determinantes da

qualidade de vida pode ser uma ferramenta valiosa para
definicdo de estratégias para entender como reduzir o
impacto do estresse do ambiente intra-hospitalar na
relacdo de cuidado com a crianca doente.
O objetivo deste estudo é analisar a relacdo do tempo
prologado de internagdao com a percepgao da qualidade
de vida do cuidador de criancas internadas por longo
periodo.

METODOS

Pesquisa transversal, realizada com uma amos-
tra ndo probabilistica de 77 acompanhantes de criancas
internadas na Pediatria do Hospital Universitario da
Universidade Federal do Maranhdao (HU-UFMA). Foram
descartadas 20 observacdes pois as fichas de analise
continham dados incompletos. A amostra final foi com-
posta por 57 acompanhantes de criancgas internados no
hospital, entre agosto e dezembro ano de 2019.

Na Unidade Materno-Infantil do HUUFMA, en-
contram-se instalados 92 leitos de internacdo pedia-
trica divididos entre clinicas médica, cirurgica e doen-
cas infecto-parasitarias em varias especialidades pedi-
atricas como Nefrologia, Neurocirurgia, Cirurgia Pedia-
trica, Cirurgia Cardiaca Pediatrica, Ortopedia, entre ou-
tros. O HU-UFMA é um hospital terciario de alta com-
plexidade, referéncia em diversos procedimentos para
o estado. Fica localizado na capital, Sdo Luis - MA, ci-
dade com populagdo estimada de 1.108.975 pessoas,
com renda média de 3,2 salarios-minimos.

A amostra foi composta por cuidadores princi-
pais de criancas que estiveram internados por mais de
10 dias; sem distincdo de género, com idade a partir de
18 anos. Foram considerados cuidadores acompanhan-
tes principais, aqueles que de forma sistematicas este-
jam diretamente responsaveis pelos cuidados da assis—
téncia ao paciente. Foram excluidos cuidadores consi-
derados eventuais, bem como cuidadores com vinculo
empregaticio e voluntarios (aqueles que ndo tinham re-
lagdo direta com a criancga).

Incialmente foi aplicado um questionario semi-
estruturado para identificar o perfil sociodemografico
do cuidador acompanhante. As varidveis foram ser
agrupadas nos seguintes conjuntos: relativas ao perfil
do cuidador, relativas as condicdes de vida e relativas a
internacdo hospitalar. Para mesurar a qualidade de vida
do acompanhante, os participantes foram convidados a
responder o questionario World Health Organization
Quality of Life -Bref (WHOQOLBref)*, uma versao resu-
mida do World Health Organization Quality of Life. A
escala tem validacdo para a lingua portuguesa.

O WHOQOLBref é um questionario de facil
aplicacdo, composto por 26 questdes distribuidas em

quatro dominios: aspectos fisicos, aspectos psicologi-
cos, relacdes sociais e meio ambiente. As respostas se-
guem uma escala do tipo Likert (de 1 a 5, quanto maior
a pontuagdo melhor a qualidade de vida).

Para a analise dos dados, adotou-se um nivel
de confianca de 95%, considerando um nivel de signifi-
cancia com p<0,05. A normalidade das variaveis numé-
ricas foi testada através do teste de Shapiro-Francia. A
estatistica descritiva foi realizada através de contagem
e frequéncia relativa para as variaveis categodricas e por
meio de média e desvio padrdo (ou mediana e variacdo
interquartil) para as variaveis numéricas. Foram com-
putados os dominios do WHOQOLBref em escala de
100, sendo os valores mais proximos ao maximo re-
presentando melhor qualidade de vida. O escore total
foi calculado com a somatéria bruta de todos os itens
do questionario.

Na avaliacdo da associagdo entre o tempo de

internacdo e o escore total da qualidade de vida, foram
utilizadas técnicas de regressao linear simples e multi-
pla considerando as variarias sociodemograficas como
confundidoras. Por fim, foi utilizada a regressao linear
multivariada para analisar a associacdo entre as varia-
veis dependentes (dominios do WHOQOLBref) e a vari-
avel independente tempo de internagdo em dias. Medi-
das de diagnéstico do ajusto dos modelos foram inclu-
idas nas andlises das tabelas. Para todos os testes, foi
utilizado o software STATA (versdo 16). )
Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pes-
quisa do Hospital Universitario da Universidade Federal
do Maranhdo com o parecer n° 3.538.538. Em todas as
etapas, foram atendidos aos requisitos fundamentais
da Resolucdo do Conselho Nacional de Saude n°
466/12 e suas complementares.

RESULTADOS

A méae foi a principal cuidadora da crianca
(80,7%), sendo o pai o segundo mais prevalente (10,5
%), seguido de Tio(a) (5,2 %). A mediana da idade do
cuidador foi de 30 anos. A principal origem foi de ci-
dade do interior do estado do Maranhao, raca parda foi
a mais prevalente e a maioria ndo tinha trabalho formal.
Em relagdo a renda, 36,8% da amostra declarou receber
1 salario-minimo e a escolaridade mais referida foi en-
sino médio completo. O Bolsa-Familia foi o beneficio
social reportado com maior frequéncia (64,9 %) (Tabela
1).

Em relacdo as condicbes de vida, observa-se
gue a maioria da amostra tinha condi¢cdes minimas de
moradia, porém destaca-se que 19,3% referiram algum
grau de inseguranca alimentar e a maioria da amostra
tinha outras pessoas dependentes de cuidado na fami-
lia. Pediatria Geral (33,3 %), Neurocirurgia e Infectologia
(22,8 % cada) eram as especialidades de longa interna-
¢do A mediana do total do tempo de internacdo foi de
45 dias. O valor médio do WHOQOLBref foi de 86,49 +
14,76. O valor maximo do questionario foi de 118. As
médias para cada dominio apresentaram tendéncia
proximal ao valor maximo, sendo observado um valor
menor de média para o dominio Meio Ambiente (49,57
+ 15,34) e maior para o dominio Relacdes Sociais
(63,01 + 20,7) (Tabela 2).

Tabela 1 — Caracteristicas de acompanhantes de criangas relativas
a qualidade de vida e internagéo hospitalar. Hospital Universitario.
S&o Luis - MA, Brasil. 2021
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Coleta regular de lixo 37 64,9
Acesso a agua em

rede de abastecimento 34 897
A_cesso a energia elé- 56 983
trica

Em area de desaba- 06 105
mento ou alagamento

Em area d‘e conflitos 15 263
ou violéncia

Vivénciq de insegu- 1 19,3
ranga alimentar

Vizinhos compdem

rede de suportividade 31 54,4
Outras pessoas na fa-

milia dependentes de 26 45,6
cuidado

Especialidade da in-

ternagao

Pediatria geral 19 33,3
Cirurgia pediatrica 05 8,8
Cardiologia 01 1,8
Neurocirurgia 13 22,8
Ortopedia 01 1,8
Infectologia 13 22,8
Nefrologia 05 8,8
Setor de internagao

Bloco cirdrgico 19 333
Bloco clinico 25 43,9
Bloco doengas infecto- 13 22,8

parasitarias

Tempo total de inter-

nagdo em dias 45 (27-97)

NOTAS: N = contagem, % = frequéncia relativa, DP = desvio padrdo,
P25-P75 = intervalo interquartil do percentil 25% e 75%

Tabela 2 — Descrigdo dos dominios de qualidade de vida. Hospital
Universitario. S&o Luis - MA, Brasil. 2021

Dominios Média + Desvio Minimo - Maximo
Padrao
Fisico 61,90 18,62 10,7-100
Psicolégico 61,77 17,32 16,7-91,7
Relagdes Sociais 63,01 20,70 16,7-100
Meio ambiente 49,57 15,34 12,5-87,5
Valor bruto total 86,49 14,76 46-118

Mediana
Variaveis n % (P25-P75) ou
média + DP
Relativas ao cuida-
dor
Sexo, feminino 51 89,5
Idade 30 (26-35)
Orige~m, interior do Ma- 43 754
ranhao
Raca declarada, parda 40 70,2
Declara religido 48 87,3
Estadq civil, com com- 32 56,1
panheiro
Parente~sco com a cri- 46 807
anca mae
Reinternagdes 24 421
Ocupacao, nao traba- 30 526
Iha
Renda
Sem renda 01 1,8
A_balxo 1 salario-mi- 23 404
nimo
1 salario-minimo 21 36,8
Qe 1 até 2 salarios-mi- 11 193
nimos
A pgrtir de 2 salarios- 01 18
minimos
Escolaridade
Nao escolarizado ou 04 7.0
analfabeto
Ens. Fundamental in- 18 316
completo
Ens. Fundamental 05 88
completo
Ens. Médio incompleto 08 14,0
Ens. Médio completo 20 351
Ens. Superior com- 02 35
pleto
Beneficios Sociais
Sem resposta 13 22,8
B?nefl’ciq de Presta- 07 123
¢éo Continuada
Bolsa Familia 37 64,9
Relativas as condi-
¢oes de vida
Pessoas que co_mpartl- 507424
Iham a residéncia
Tipo de residéncia pré- 47 825
pria
Qonstrugéo de Ti- 50 87,7
jolo/bloco
Mediana
Variaveis n % (P25-P75) ou
média + DP

O tempo de internacdo foi a Unica variavel que
se manteve associada com o tempo de internacdo na
regressao simples e multipla (p < 0,05). O valor do co-
eficiente demonstra uma relacdo indireta entre o tempo
de internagdo em dias e o valor bruto total do WHOQOL
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Bref, ou seja, quanto maior o tempo de internacdo, pior
é a percepcdo de qualidade de vida mensurada pelo
instrumento. Nenhuma outra variavel sociodemogra-

esteve associada com a percepcdo da qualidade de vida
(Tabela 3).

fica

Tabela 3 — Andlise de regresséo entre as variaveis dependentes e o escore bruto do total do indicador de qualidade de vida. Hospital

Universitario. Sdo Luis - MA, Brasil. 2021

Simples Multipla
p-valor B (IC 95%) R2 p-valor B (IC 95%) R2 Ajustado
Tempo de internagdo 0,005 (-o,ﬁ‘;(-)g, 02) 0,134 0,004 (_0"101'?06:02) 0,127
Sexo do acompanhante 0,543 -3,92 (-16,76;8,91) 0,006
Idade acompanhante 0,542 0,13 (-0,28;0,56) 0,006
Naturalidade 0,164 6,09 (-2,56;14,74) 0,034
Raca 0,858 0,3 (-3,07;3,67) 0,000
Religido 0,655 2,72 (-9,44;14,89) 0,003
Estado civil 0,432 -2,60 (-9,2;3,99) 0,011
Parentesco 0,484 1,98 (-3,65;7,63) 0,009
Especialidade Médica 0,574 -0,5 (-2,28;1,28) 0,005
Renda 0,455 -1,77 (-6,5;2,95) 0,010
Escolaridade 0,990 0,01 (-2,52;2,55) 0,000
Ocupagéo 0,981 -0,05 (-4,9;4,79) 0,000

NOTAS: Diagnésticos: Teste de Shapiro-Francia dos residuos para modelo simples e multiplo, respectivamente (p = 0,591 e 0,592);
Breusch-Pagan / Cook-Weisberg Teste de heterocedasticidade para modelo simples e multiplo, respectivamente (p = 0,675 e 0,688). Corre-
lacdo entre tempo de internagao e valor total do WHOQOL Bref (-0,366; p = 0,005). Variance inflation factor = 1,00. Método de selecédo de

variaveis na regressao multipla stepwise com p de entrada em 0,10 e saida de 0,05.

Observamos que os dominios Fisico e Meio am-
biente demonstraram uma relacdo negativa com o
tempo de internacdo, semelhante ao escore total. Os
dominios Psicolégico e Relacdes Sociais ndo demons-
traram a mesma associagao (p>0,05). Entretanto, a sig-
nificancia acumulada para as 4 variaveis foi estatistica-
mente considerada (p = 0,003) (Tabela 4).

Tabela 4 — Descri¢cdo da regressdo dos dominios de qualidade de
vida e sua relagdo com o tempo de internagédo. Hospital Universitario.
S&o Luis - MA, Brasil. 2021

Regresséao Linear

Sim- Multiva-

Dominios ples riada B (IC 95%) R?
Valor Valor de
de P P
Fisico 0,014 0,013 -0,07 (-0,13;-0,01) 0,105
Psicol6- 0,165 0,164 -0,03 (-0,09;0,01) 0,034
gico
Relagdes 0,455 0,454 -0,02 (-0,09;0,04) 0,010
Sociais
Meio am- 0,001 0,000 -0,08(-0,12;-0,03) 0,190
biente

NOTA: Teste de Breusch-Pagan (p < 0,001), portanto, os re-
siduais das 4 variaveis ndo sdo independentes uns dos outros. Teste de
significancia acumulada das 4 variaveis (p = 0,003).

DISCUSSAO

Este estudo focou na compreensdo de como o
tempo de internacdo pode impactar na percepcdo da
qualidade de vida do cuidador. Os resultados da pes-
quisa evidenciaram que quanto maior o tempo de in-
ternacdo, mais prejudicada é a percepcdo de qualidade

de vida do cuidador. Aspectos especificos da qualidade
de vida (Fisico e Meio Ambiente) também apresentaram
relacdo inversa com o tempo de internagao.

Achados semelhantes sao reportados em estu-
dos com criancas, porém o foco dos estudos tem sido
voltado para doencas especificas ou para a crianca cri-
tica em Unidade de Terapia Intensiva. Menor tempo de
internacdo além de menor risco de mortalidade, menor
idade e diagnéstico cardiaco foram associados com
melhor indicador de qualidade de vida reportados por
576 parentes de criancas criticamente doentes em es-
tudo realizado na Belgica®® A carga na qualidade de vida
também foi reportada por cuidadores de criancas com
autismo e com deficiéncias’.

Os cuidadores reportaram maiores escores em
dominios ligados a saude fisica e menores escores em
saude mental quando comparadas com a populacdo em
geral(13). Killien et al.,”® relataram que o tempo de in-
ternacdo esteve associado com a dificuldade de retorno
ao estado de salde anterior a pré-admissdo no hospital
de criancas que tiveram em terapia intensiva por sepse.
A deterioracdo da qualidade de vida p6és-internacdo por
sepse também ja foi relatada até apés um ano da inter-
nacao hospitalar?’,

Nesta pesquisa, percebeu-se que a maior per-
tence aos estratos sociais menos favorecidos. Forte re-
lacdo da renda familiar maior com a melhor qualidade
de vida foi referida em estudo com criangas com hidro-
cefalia derivada de uma mielomeningocele®. Os cuida-
dores precisam de suporte para que haja uma coope-
racdo com a comunidade para lidar com a carga e com
o estresse geral pela doenca da crianga. A prépria ca-
pacidade de adaptabilidade dos pais a situacdes adver-
sas da vida bem como estratégias comportamentais
para cooperacdo pode ser benéfica para melhora da
qualidade de vida. Entretanto, estratégias para minorar
0 impacto na qualidade de vida de criancas com doen-
cas
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cronicas ainda representam uma lacuna na literatura ci-
entifica?

As limitacbes deste estudo residem no baixo
nimero da amostra e na dificuldade de encontrar in-
formacdes completas em prontuarios.

Os resultados mostraram a associacdo inversa
entre o tempo de internacdo e a percepcdo da qualidade
de vida de cuidadores. Dominios especificos da quali-
dade de vida também demonstraram a mesma relacdo.
Estratégias para minorar os impactos da internacdo sao
necessarias para reduzir os efeitos negativos da inter-
nacdo prolongada.

Estudos multicéntricos sdo necessarios com
amostras mais representativas que levem em conta di-
ferencas geograficas e culturais. Esses novos olhares
podem explicar melhor a relacdo do tempo de interna-
¢do com a qualidade de vida, levando-se em conta ou-
tros fatores que possam ser mediadores nessa relacao
como a gravidade da doenca, o tipo de cuidador e o
impacto do cuidado a depender da idade e do nivel de
cuidado exigido.
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