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Evaluation of psychological stress in primary caregivers of
patients with juvenile idiopathic arthritis

Avaliacdo do estresse psicoldgico do cuidador primario do paciente com artrite
idiopatica juvenil
Vivian Iwamoto?!, Sarah H. P. dos Santos?, Thelma L. Skare?, Paulo F. Spelling3

Resumo

Objetivo: Avaliar o estresse psicologico do cuidador do paciente
pediatrico com artrite idiopatica juvenil (ALJ).

Métodos: Estudo observacional analitico transversal néo
controlado de 40 cuidadores de pacientes com AlJ, que foram
avaliados pelo questionario Caregiver Burden Scale. Esta escala
analisa cinco dominios do estresse: tensdo geral, isolamento,
decepcao, envolvimento emocional e estresse causado por barreiras
impostas pelo meio ambiente, graduando-os de 1 a 4. Os dados
obtidos foram submetidos a analise estatistica.

Resultados: Os cuidadores de pacientes com AIJ sdo
principalmente do sexo feminino (87,5%), casados (92,1%) e com
parentesco direto com o paciente (90%). O grau de estresse é maior
nos cuidadores de pacientes com AlJ forma poliarticular (p = 0,006),
nos solteiros (p = 0,019) e naqueles do sexo feminino (p =0,017). A
dimenséo analisada na qual se observou maior nivel de estresse foi
a de dificuldades relacionadas com o meio ambiente.

Conclusao: Mulheres casadas e com parentesco direto com o
paciente sdo os maiores cuidadores do paciente de AlJ. Cuidado com
pacientes de forma poliarticular causa mais estresse do que o de
pacientes de forma oligoarticular. Barreiras impostas pelo meio
ambiente sdo responsaveis pelo maior indice de estresse nestes
cuidadores.
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Introdugao

A artrite idiopatica juvenil (AIJ) é uma doenca sistémica
inflamatdria crbnica, de etiologia desconhecida e que pro-
move dano articular e em outros tecidos conjuntivos do orga-
nismo?. Afeta criangas de ambos os sexos antes dos 16 anos,
e a remissdo completa s é vista em 75% dos pacientes®~3,

O cuidado de uma crianga com AlJ geralmente repousa
sobre familiares, que acabam sendo submetidos a dois tipos

Abstract

Objective: To assess psychological stress in primary caregivers
of juvenile idiopathic arthritis (JIA) pediatric patients.

Methods: Uncontrolled cross-sectional analytical study of 40
caregivers of JIA patients. Caregivers were evaluated using the
Caregiver Burden Scale, which analyzes five domains of stress on a
scale of 1 to 4: general strain, isolation, disappointment, emotional
involvement and strain caused by environmental barriers. The data
were subjected to statistical analysis.

Results: Caregivers of JIA patients were mainly female (87.5%),
married (92.1%) and close relatives (90%). Stress levels were higher
in caregivers of polyarticular JIA patients (p = 0.006), single
caregivers (p = 0.019) and female caregivers (p = 0.017).
Environment-related difficulties were reported as the most stressful
category by caregivers.

Conclusion: Caregivers of JIA patients are usually married
female relatives. Caring for polyarticular JIA patients is more stressful
than caring for oligoarticular JIA patients. Strain caused by
environmental barriers accounts for the highest levels of stress
among the caregivers included in this study.
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diferentes de sobrecarga emocional: o estresse objetivo e o
subjetivo®. Por estresse objetivo, entendem-se as perturba-
cOes decorrentes de alteragdes nas finangas, no exercicio de
papéis, na supervisdo do doente e nas relacdes pessoais®. Ja
0 estresse subjetivo compreende sentimentos como os de
sobrecarga, perda de controle, embarago, desamparo, res-
sentimento e exclusdo*. Perante esses problemas, o cuida-
dor pode responder com depressao, irritabilidade, queda da
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auto-estima, alteragdes do sono e do apetite, propensao a aci-
dentes e doencgas, autovitimizagdo, reacdes exageradas e
hostilidade*. Cuidadores s&o classificados por Lederberg como
pacientes de segunda ordem®. Também necessitam de aten-
cdo e de cuidados médicos.

Neste contexto, o presente estudo define seu principal
objetivo: avaliar o estresse psicoldgico e a qualidade de vida
do cuidador primario do paciente com AIJ e conhecer o seu
perfil em nossa sociedade.

Métodos

Foi realizado um estudo observacional analitico transver-
sal ndo controlado no ambulatério de pediatria do Hospital
Universitario Evangélico de Curitiba (HUEC). Este estudo foi
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa desta instituido
sob protocolo n°® 3243/05.

A amostra estudada compunha-se de 40 cuidadores de
pacientes com AIJ em acompanhamento no ambulatdrio de
pediatria do HUEC que freqlientaram este local no periodo de
01/04/2005 até 01/08/2006. Todos eram pacientes do Sis-
tema Unico de Salde. Esta amostra foi composta por todos
os cuidadores que concordaram em participar do presente
estudo em um ambulatdrio com 53 pacientes com AlJ (total
de pacientes com AlJ em acompanhamento neste hospital) e
que preenchiam os critérios de inclusdo.

Para inclusdo, foram considerados cuidadores primarios
de ambos 0s sexos que morassem ou ndo com o paciente e
que dele cuidassem por pelo menos 4 dias por semana. Os
cuidadores deveriam estar exercendo esse papel pelo tempo
minimo de 2 meses e ndo deveriam ser remunerados para
essa finalidade.

Apds a obtengdo do termo de consentimento livre e escla-
recido, os cuidadores respondiam a uma ficha de identifica-
¢do com dados demograficos (sexo, idade, escolaridade,
emprego, parentesco com o paciente, tempo de cuidado exer-
cido) e forma de AlJ do paciente estudado. Em seguida, era
aplicado o questionario Caregiver Burden Scale (CBS) atra-
vés de uma entrevista realizada pelas pesquisadoras. O CBS
é um questionario proposto inicialmente por Oremark, em
sueco, e adaptado por EImasthl et al.®. para medir o impacto
subjetivo em cuidadores de pacientes com doengas croni-
cas®. Este questionario encontra-se devidamente validado
para o portugués e propde analisar o indice de estresse a que
estes cuidadores estdo submetidos, dividindo-o em cinco
dimensdes: tensdo geral, isolamento, decepgao, envolvi-
mento emocional e ambiente®. As respostas obtidas sdo gra-
duadas de 0 a 4: 0 - de jeito nenhum, 1 - raramente, 2 - as
vezes, 3 - freqlientemente, 4 - sempre. Para fins de analise,
foi considerada a média dos valores obtidos em cada uma das
dimensdes estudadas. Desta maneira, quanto maior a pontu-
acao obtida, maior o grau de dificuldade enfrentada pelo cui-
dador no item analisado.
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Os resultados foram analisados através do programa
GraphPad Prism versdo 4.0, por tabelas de freqtiéncia e utili-
zando os testes de Kruskal-Wallis, Mann-Whitney e ANOVA.
O nivel de significdncia adotado foi de 5%.

Resultados

A amostra compunha-se de cuidadores entre 24 e 60 anos
(média de 37,5+8,7 anos). Estes cuidadores assistiam a 23
pacientes de AIJ com a forma poliarticular e 17 com a oligo-
articular. O tempo de cuidado com o paciente teve média de
48,7+38,3 meses.

Na Tabela 1, estdo as caracteristicas demograficas dos cui-
dadores em detalhes.

Essa tabela demonstra que a maioria dos cuidadores s@o
mulheres de meia-idade, casadas, com baixa escolaridade e
com parentesco direto com o paciente.

Considerando que a escala é crescente, com limites entre
1 a 4, os resultados obtidos em cada dominio da CBS alcan-
caram as seguintes médias: tensdo geral de 1,75+0,6; isola-
mento de 1,35+0,53; decepgdo de 2,0+0,6; envolvimento
emocional de 1,1+0,39; e barreiras impostas pelo ambiente
de 2,4+0,8.

Observa-se que os indices mais elevados de estresse
foram encontrados na dimensdo ambiente, seguida de decep-
cdo e tensdo geral.

Estudando a média de estresse em todas as dimensoes,
obtida para cada cuidador pela CBS em relagdo ao tipo de AlJ,
0 estudo mostrou que os cuidadores das formas poliarticula-
res sao mais estressados do que os com formas oligoarticu-
lares, com p = 0,0062 (Mann-Whitney).

A comparacdo da média geral de estresse em relacdo ao
sexo do cuidador mostrou que os cuidadores do sexo femi-
nino sdo mais estressados que cuidadores do sexo mascu-
lino, com p = 0,017 (Mann-Whitney), embora estes ultimos
tenham tido fraca representagdo, com somente cinco
individuos.

O estudo da correlagdo entre grau de escolaridade do cui-
dador e estresse demonstrou p = 0,23 (Kruskal-Wallis). A cor-
relagdo entre tempo de doenca do paciente com AlJ e o grau
de estresse do cuidador ndo mostrou significancia (p = 0,53;
ANOVA), assim como o estudo entre existéncia de emprego
(formal, informal ou desempregado) e estresse (p = 0,073;
Kruskal-Wallis).

Discussao

A analise do estresse psicoldgico do cuidador primario do
paciente com AIJ é pioneira no Brasil. Na literatura atual, exis-
tem poucos estudos sobre o cuidador de criangas com doen-
cas reumatoldgicas’™°. No entanto, é crescente o niimero de
pesquisas que retratam o cuidador de doencas cronicas em
geralt®-12,

O perfil do cuidador observado neste estudo esta de
acordo com observagdes anteriores que revelam que 60 a
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Tabela 1 - Caracteristicas dos cuidadores de pacientes com AlJ estudados
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Variavel Tamanho da amostra
Sexo
Feminino n =35 (87,5%)
Masculino n=5(12,5%)
Estado civil
Casado n=37(92,5%)
Solteiro n=3(7,5%)
Emprego
Formal n =14 (35%)
Informal n=6(15%)
Desempregado n =20 (50%)

Escolaridade
10 grau incompleto
1° grau completo
2°grau
3°grau
Parentesco
Direto

Indireto

n =21 (52,5%)
n =8 (20%)
n =10 (25%)
n=1(2,5%)

n = 36 (90%)
n=4(10%)

n = tamanho da amostra.

70% destes sdo mulheres de meia-idade®. Observa-se, em
nosso estudo, que as mulheres, além de estarem em maior
nimero, estdo sujeitas a um nivel maior de estresse do que
os homens. Uma explicagdo possivel para este achado esta
no fato de que, em nossa sociedade, a maioria das mulheres
exerce tarefas cumulativas, que vao desde cuidados com os
familiares e com a casa, educacao dos filhos, etc. Entretanto,
a nossa amostra é discordante com o demonstrado na litera-
tura no aspecto emprego. Pesquisas mostram que a maioria
dos cuidadores trabalha fora e tem seus proprios problemas
de salde*, mas, em nossa amostra, foi encontrado que
somente a metade (50%) dos cuidadores trabalha fora do
domicilio. Tal fato pode refletir questdes sociais proprias de
nosso pais. Note-se que esta populagéo, sendo usuaria do Sis-
tema Unico de Salde, situa-se em uma faixa econdmica mais
baixa, o que pode ser considerado uma limitagdo do presente
estudo.

Os numeros da presente analise, que expressam que o
estresse é maior em cuidadores de pacientes com AlJ poliar-
ticular, diferem dos do estudo de Buskila et al.*3, que, estu-
dando 28 cuidadores, encontraram estresse maior em maes
de pacientes com AIJ oligoarticular. Neste ultimo estudo, os
proprios autores sugerem novas analises com amostras maio-
res para justificar esse dado. O nosso estudo, por apresentar
uma amostra maior, revela o viés do estudo anterior. AIJ
poliarticular, gerando mais incapacidade e dor e acarretando

mais deformidades na crianga, deposita maior sobrecarga nos
ombros dos cuidadores.

Os solteiros apresentaram uma maior graduag&o no indice
de estresse que os casados. Isso pode ser um dado relevante
e explicado pelo fato de existir divisdao das preocupagoes e
das tarefas de cuidado entre o casal. Entretanto, por causa
da baixa amostra de solteiros (somente trés dos 40 cuidado-
res), sugerem-se novas pesquisas para confirmar esse dado.

Um ambiente hostil foi identificado como um dos maiores
causadores de estresse psicoldgico no cuidador do paciente
com AlJ. Este indicador obteve o maior escore na CBS e foi
amplamente exemplificado por varios dos entrevistados que
reclamavam da falta de estrutura em suas cidades em rela-
cdo a assisténcia médica, da auséncia de medicamentos no
Sistema Unico de Salde e das barreiras arquitetdnicas nos
locais publicos. Este aspecto € bastante relevante quando se
observa que se refere a algo que pode e deve ser trabalhado
em politica de saude.

O reconhecimento do cuidador como um possivel paciente
de segunda ordem é de fundamental importéncia no cuidado
do préprio portador de AIJ. O presente estudo mostra que cui-
dadores dos pacientes com AlJ poliarticular, do sexo feminino
e os solteiros sao os mais afetados e, nestes casos especiais,
o médico atendente deve dispensar cuidados de suporte emo-
cional redobrados. Além disso, é fundamental que a socie-
dade como um todo se conscientize e se mobilize para que o
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