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HIGHLIGHTS

1. Fatores socioeconémicos afetam significativamente a vida das cuidadoras.
2. Religiosidade intrinseca apresentou impacto positivo na qualidade de vida.
3. Coping religioso negativo impactou negativamente nas dimensdes medidas.
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RESUMO

Objetivo: Avaliar o impacto socioecondmico, de salde dos pacientes pediatricos e
religiosidade na qualidade de vida de cuidadores de criangas e adolescentes com
cardiopatia congénita do ambulatério de pediatria. Método: Estudo transversal,
descritivo, com 99 cuidadores de um ambulatério de pediatria de hospital
universitario no interior de Minas Gerais, Brasil. Para coleta de dados utilizou-se um
Questionario Socioecondémico, Indice de Religiosidade de Duke, Escala de coping
religioso-espiritual breve e World Health Organization Quality of Life - Bref. A
influéncia simultdnea das variaveis foi avaliada por meio de regresséao linear multipla.
Resultados: Fatores como coping religioso-espiritual negativo, cor autorreferida e
ndo ter emprego apresentaram impacto negativo nas dimensdes de qualidade de
vida, assim como idade da crianca e religiosidade intrinseca apresentaram impacto
positivo. Conclusao: Religiosidade e a espiritualidade influenciam a qualidade
de vida dos cuidadores, indicando a importancia de considerar esses fatores em
intervencdes.

DESCRITORES: Qualidade de Vida; Cuidadores; Crianga; Cardiopatias;
Espiritualidade.
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INTRODUCAO

As cardiopatias congénitas (CC) sdo conjuntos de defeitos cardiacos estruturais
ou funcionais presentes no nascimento das criangas. A evolugdo da doenga e sintomas
dependem da gravidade da alteragdo anatémica, entre outros fatores, porisso, algumas
criancas podem ter limitagdes, outras podem chegar a fase adulta, levando uma vida
normal’2.

Nos ultimos anos, o nimero de criangas com cardiopatias congénitas aumentou
consideravelmente, com uma estimativa de 9 por 1000 nascidos vivos®. Além disso,
segundo o manual de orientacdo da Sociedade Brasileira de Pediatria', o grupo de
criangas com cardiopatia congénita representa cerca de 30% de todas as malformagdes
congénitas. Entretanto, a real incidéncia da CC é uma interrogacgdo, devido a sua
subnotificacdo relacionada a ndo realizacdo diagndstica. Isso se deve ao dificil acesso
aos exames, bem como a dificuldade de uma abordagem clinica bem-sucedida,
aumentando a morbimortalidade relacionada as cardiopatias congénitas®.

Frente a doencas cronicas infantis, os cuidadores dessas criancas enfrentam
dificuldades visiveis, especialmente em relacdo as mudancas na rotina provocadas pela
condigdo da crianga, o que resulta em uma sobrecarga significativa de trabalho®. Além
disso, a necessidade de apoio social é fundamental para fortalecer os cuidadores e
atenuar os efeitos negativos que a doenca causa em suas vidas®. Assim, fica claro que
os cuidadores experimentam uma sobrecarga fisica e emocional, tornando a rotina
desgastante®.

Para a Organizagdo Mundial da Saide (OMS), a qualidade de vida relacionada a
saude (QVRS) é definida como “a percepgao do individuo sobre sua posigdo na vida
no contexto da cultura e dos sistemas de valores nos quais vive e em relagdo aos seus
objetivos, expectativas, padroes e preocupagdes”, sendo um conceito abrangente,
que inclui dominios fisico, funcional, emocional, social e cognitivo’®. Levando em
consideragao os cuidados especiais que essas criangas devem ter ao longo de seu
crescimento para alcangar bem-estar fisico, social e emocional, novas necessidades
aparecerdo, o que pode apresentar novas adversidades tanto na vida da crianca e
adolescente, como na vida dos pais, principalmente relacionado ao periodo escolar’.
Por esse motivo, a qualidade de vida de cuidadores de criancas com CC pode ter
impactos significativos.

Nesse contexto, pesquisas apontam que ha correlagdes positivas entre as dimensdes
da QV e a religiosidade e espiritualidade (R/E)'® demonstrando que a R/E pode ajudar
os individuos em varios momentos, mas principalmente no contexto de saude-doenca.
Esses fatores trazem conceitos na espiritualidade como “paz interior” e “sentido de
vida” para pessoas em situagdes dificeis™.

Diante dos fatores expostos, o presente estudo foi realizado com o objetivo de
avaliar o impacto socioeconémico, de salde dos pacientes pediatricos e religiosidade
na qualidade de vida de cuidadores de criangas e adolescentes com cardiopatia
congénita do ambulatério de pediatria de um hospital tercidrio.
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METODO

Desenho do estudo e participantes

Trata-se de um estudo transversal e descritivo conduzido em um hospital
universitario no interior de Minas Gerais - Brasil, abrangendo cuidadores de pacientes
pediatricos com cardiopatia congénita em um ambulatério de pediatria. O estudo incluiu
cuidadores de pacientes com idade entre 0 e 13 anos, que aguardavam a consulta de
acompanhamento. A coleta de dados ocorreu no periodo entre novembro de 2022 e
fevereiro de 2023.

A selecdo dos participantes foi realizada por uma abordagem de amostragem
por conveniéncia. Todos os cuidadores que foram abordados no ambulatério foram
convidados a participar. Apés serem informados sobre os objetivos do estudo, aqueles
que concordaram em participar, assinaram um Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido.

Instrumentos utilizados

Para avaliar o impacto de varidveis socioeconémicas e de religiosidade/
espiritualidade na qualidade de vida, foram empregados os seguintes instrumentos:
Questionario Social Geral e Histéria dos pais e pacientes pediatricos, P-DUREL, Escala
de coping religioso-espiritual breve e WHOQol-Breve.

Questionario social geral e histéria dos pais e pacientes pediatricos

Foi utilizado um questionario desenvolvido pela equipe de pesquisa para coletar
informacdes abrangentes dos participantes. Este questionario incluiu itens para registrar
dados socioecondmicos como a idade, género, cor autorreferida, estado civil, situagao
ocupacional, renda e escolaridade. Também foram coletados dados sobre a histéria
clinica como doenca preexistente e realizagdo de acompanhamento psicolégico.
Além disso, o questionario abordava a filiagdo religiosa. Questdes sobre os pacientes
pediatricos também foram incluidas, como a idade, tipo de parto, prematuridade,
quando ocorreu o diagndstico de cardiopatia, se a crianga ou adolescente vai para a
escola/creche, se tem limitacdes e a necessidade de correcéo cirlrgica. Foram feitas
questdes adicionais para obter informagdes sobre habitos diadrios, como a pratica de
atividade fisica, tabagismo, consumo de bebidas alcodlicas e a presenca de doencas
pregressas.

indice de Religiosidade de Duke (P-DUREL)

O indice Religioso de Duke (P-DUREL) é um instrumento de medida de ligacdo
religiosacomposta porcincoitens, que produztrés dimensdes do envolvimentoreligioso,
sendo elas: Religiosidade Organizacional (RO), Religiosidade ndo organizacional (RNO)
e Religiosidade intrinseca (RI)". A RO é relacionada a participagcdo em atividades
religiosas de grupos, como cultos, missas e reunides (sendo classificada em uma escala
de 1 a 6). ARNO avalia a regularidade individual das praticas religiosas, como oragdes,
meditacdes, leitura de textos religiosos, entre outros (pontuacdo de 1 a 6). Enquanto
a Rl se trata da busca pela vivéncia intrinseca da religiosidade e a internalizagdo como
propdsito principal individual (pontuagdo de 3 a 15)".
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Escala de coping espiritual-religioso breve (CRE- breve)

A escala CRE-breve apresenta como os individuos utilizam sua fé para lidar com
o estresse sendo associada com a qualidade de vida. E dividida em 14 itens com as
respostas avaliadas em uma escala de cinco pontos (1-nem um pouco/ndo se aplica
a 5-muitissimo)'?. Na escala sao avaliados CRE positivo, CRE negativo, CRE Total e
CREN/CREP que revela a percentagem de CRE negativo utilizado em relagdo ao CRE
Positivo através da divisdo simples entre os itens basicos'2.

World Health Organization Quality of Life - Bref (WHOQOL- Bref)

Com a necessidade de um instrumento sintetizado, mas que mantivesse a
qualidade psicométrica, o Grupo de Qualidade de Vida da OMS criou uma versédo
abreviada da escala WHOQOL-100, o WHOQOL-Bref'3. A versdo sintetizada conta com
26 questbes, com duas relacionadas a qualidade de vida e 24 perguntas representando
as 24 facetas do instrumento original. Além disso, diferenciando-se do original em
que cada faceta é avaliada com 4 questdes, no WHOQOL-Bref cada uma é avaliada
apenas por uma pergunta’. Com uma analise fatorial confirmatéria para a validacédo
estrutural do WHOQOL-Bref foi verificada a necessidade de 4 dominios, sendo eles:
fisico, psicoldgico, relagdes sociais e meio ambiente’.

Analise de dados

Os dados foram organizados em uma planilha do Excel e a anélise estatistica foi
conduzida utilizando o Statistical Package for the Social Science (SPSS), versao 23.0TM.
Analises descritivas foram realizadas para apresentar as variaveis de interesse, utilizando
frequéncia, porcentagem, média e desvio padrao para dados sociodemograficos,
clinicos e quantitativos.

A influéncia simultdnea das varidveis foi avaliada por meio de regressao linear
multipla. Os pré-requisitos para testes paramétricos foram devidamente considerados.
As anélises de regressao foram conduzidas para cada uma das quatro dimensdes da
qualidade de vida (fisica, psicolégica, social e ambiental) medidas pelo WHOQOL. As
varidveis incluidas nos modelos de regressao foram idade, cor autodeclarada, estado
civil, ocupagao, doenca preexistente, idade da crianga, frequéncia escolar da crianga,
indice de religiosidade (RI) e dimensédo negativa da religiosidade (CRE Negativo). Um
nivel de significancia de 5% (a=0.05) foi adotado para as analises inferenciais.

As varidveis dicotdmicas foram categorizadas da seguinte forma: Cor: branca
(categoria de referéncia) ou preta/parda/amarela; Estado Civil: casada (categoria de
referéncia) ou outros; Ocupagdo: com renda (categoria de referéncia) ou sem renda;
Doenga Preexistente: ndo (categoria de referéncia) ou sim; Crianca vai a escola: sim
(categoria de referéncia) ou nao.

Aspectos Eticos

A pesquisa foi autorizada pelo Comité de Etica em Pesquisa, sob o nimero CAAE:
57294022.7.0000.5152, parecer de aprovagao: 5.074.577.
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No estudo, foram entrevistados 99 cuidadores, sendo que todas eram as maes
(Tabela 1). Cor autorreferida preta/parda (n=61, 61,6%), ndo eram casadas (n=
53, 53,5%) e possuiam idade média de 33,96 anos (DP=9,55). Do total, 53 (53,5%)
tinham ocupacdo sem renda e renda média de R$2.315,80 (US$ 398,44). Quanto a
escolaridade, a maioria ndo respondeu (n=53, 53,5%) e dentre as que responderam
29 (29,3%) concluiram até o ensino médio ou inferior. Em relacdo a habitos de vida,
36 (36,4%) relataram praticar atividade fisica, duas (2%) relataram ser tabagistas e 13
(13,1%) consumiam bebidas alcodlicas. Além disso, 30 (30,3 %) relataram apresentar
doengas preexistentes. Quanto ao acompanhamento psicolégico, 23 (23,2%) relataram
fazer, e sete (7,1%) realizam acompanhamento psiquiatrico. Em relacdo a religiosidade,
90 (90,9%) relataram possuir religido, sendo a maioria (n=42, 42,4%) evangélicas, 33
(33,3%) catolicos, nove (9,1%) espiritas e trés (3%) umbandistas.

Quanto aos pacientes pediatricos, 63 (63,6%) tinham de 0 a 5 anos de idade,
71 (71,%7) do total nasceram de parto vaginal e 72 (72,7%) tiveram uma gestagao a
termo. Sobre o diagnéstico de cardiopatia, 77 (77,8%) tiveram apds o nascimento,
sendo que 46 (46,5%) relataram a necessidade de corregéo cirdrgica. No ambulatério,
o acompanhamento foi em sua maioria de forma trimestral ou mais (n=71; 71,%). Além
disso, 54 (54,5%) das criangas frequentavam a escola ou creche, e a maioria (=4n7;
47,5%) ndo apresentavam nenhuma limitacdo como correr ou ndo poder ir a escola
(Tabela 1).

Tabela 1. Frequéncia e porcentagem de caracteristicas sociodemograficas e clinicas
de cuidadoras de pacientes pediatricos do ambulatério de pediatria de um hospital
universitario. (n=99). Uberlandia, MG, Brasil, 2024

(continua)
Variavel dos Cuidadores (n) %
Sexo

Feminino 99 100

Masculino 0 0

Cor autorreferida

Preta/Parda/Amarela 61 61,6
Branca 35 35,4

N&o respondeu 3 3

Estado civil

Solteira/separada/vitva 53 53,5
Casada 42 42,4

N&o respondeu 4 4

Situagao ocupacional
Ocupagdo sem renda 53 53,5
Ocupagao com renda 41 41,4
N&o respondeu 5 5,1
Escolaridade

Ensino médio ou inferior 29 29,3
Ensino superior ou mais 17 17,2
N&o respondeu 53 53,5
Idade (anos - média/desvio padrao) 33.96 9,55
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Tabela 1. Frequéncia e porcentagem de caracteristicas sociodemogréficas e clinicas
de cuidadoras de pacientes pediatricos do ambulatério de pediatria de um hospital
universitario. (n=99). Uberlandia, MG, Brasil, 2024

(continua)
Variavel dos Cuidadores (n) %
Renda (R$ - média/desvio padrao) 2325.80 2155,2
Pratica de atividade fisica
Sim 36 36,4
Nao 57 57,6
N&o respondeu 6 6,1
Tabagista
Sim 2 2
Nao 96 97
N&o respondeu 1 1
Consome bebidas alcodlicas
Sim 13 13,1
Nao 81 81,8
N&o respondeu 5 5,1
Doenca preexistente
Sim 30 30,3
Nao 66 66,7
N&o respondeu 3 3
Faz acompanhamento psicolégico
Sim 23 23,2
Nao 76 76,8
Faz acompanhamento psiquiatrico
Sim 7 7.1
Nao 92 92,9
Possui Religido
Sim 90 90,9
Nao 9 9,1
Religido
Catdlico 33 33,3
Evangélico 42 42,4
Espirita 9 9,1
Umbanda 3 3
N&o respondeu 12 12,1
Variaveis do Paciente Pediatrico (n) %
Idade
0-5 anos 63 63,6
6-10 anos 25 25,3
Mais que 10 8 8,1
N&o respondeu 3 3
Tipo de parto
Cesarea 25 25,3
Parto Vaginal 71 71,7
N&o respondeu 3 3
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Tabela 1. Frequéncia e porcentagem de caracteristicas sociodemograficas e clinicas
de cuidadoras de pacientes pediatricos do ambulatério de pediatria de um hospital
universitario. (n=99). Uberlandia, MG, Brasil, 2024

(conclusao)

Variavel dos Cuidadores (n) %

Parto Prematuro?

Sim 24 24,2
Nao 72 72,7
N&o respondeu 3 3
Diagnéstico Cardiopatia
Antes do nascimento 20 20,2
Apods o nascimento 77 77,8
N&o respondeu 2 2
Acompanhamento ambulatorial
Trimestral ou mais 71 71,7
Mensal/Semanal 21 21,2
N&o respondeu 7 7,1
Vai para escola/creche?
Sim 54 54,5
Nao 39 39,4
N&o respondeu 6 6,1
Tem limitacao
Sim 25 25,2
Nao 47 47,5
N&o respondeu 27 27,3
Necessita de cirurgia
Sim 46 46,5
Nao 42 42,4
Nao respondeu 11 11,1

Fonte: As autoras (2024).

As medidas de tendéncia central e variabilidade para as escalas de Religiosidade
e Qualidade de Vida sao apresentadas na Tabela 2. Em geral, a tabela mostra que,
para todas as dimensdes medidas, as pontuac¢des dos participantes ficaram acima de
50% do valor total possivel em cada escala, indicando niveis moderados a altos de
religiosidade e qualidade de vida percebida nas diversas dimensdes avaliadas.

A regressdo linear multipla mostrou que coping religioso-espiritual negativo
apresentou um impacto significante negativo para todas as dimensdes de Qualidade
de Vida (Tabela 3).

Além disso, para a dimensao fisica da qualidade de vida ser de cor autodeclarada
preta/parda (B = -0,251, p = 0,034), ndo ter emprego (p = -0,247, p = 0,042) também
apresentou um impacto negativo e significativo. A varidvel Idade da crianca (B = 0,280,
p = 0,048) mostrou um impacto positivo, o que significa que quanto maior a idade do
paciente pediatrico maior os escores de QV (Tabela 3).
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Tabela 2. Medidas de centralidade e dispersdo dos escores das Escalas P-DUREL,
coping religioso-espiritual e Qualidade de Vida. Uberlandia, MG, Brasil, 2024 (n=99)

Minimo Maximo Média Desvio Padrao
Religiosidade
Intrinseca 7 15 13,85 1,63
Organizacional 1 6 4,31 1,38
Nao Organizacional 1 6 4,67 1,27
Coping religioso-espiritual
Positivo 3 5 4,34 0,5
Negativo 1 4,57 1,84 0,98
Qualidade de vida
Fisica 17,86 96,43 68,13 17,22
Psicolégica 20,83 95,83 69,03 15,72
Social 0 100 65,03 19,49
Ambiental 18,75 93,75 62,46 14,37

Fonte: As autoras (2024).

Na dimensdo psicolégica da qualidade de vida, os resultados indicaram que ser
de cor autodeclarada preta/parda (B = -0,208, p = 0,036) teve um impacto negativo e
significativo. Religiosidade Intrinseca (8 = 0,189, p = 0,069) apresentou uma tendéncia
a um impacto positivo, mas nao alcancou significancia estatistica. J& para a dimenséo
social da qualidade de vida, a varidvel Religiosidade Intrinseca (§ = 0,322, p = 0,007)
apresentou um impacto positivo e significativo (Tabela 3).

Na dimensao ambiental, ser de cor autodeclarada preta/parda (§ = -0,274, p =
0,010) teve um impacto negativo e significativo. A variavel “ldade da crianga” (B =
0,364, p = 0,005) apresentou um impacto positivo e significativo (Tabela 3).

Tabela 3. Andlise de Regressao linear, com os valores Beta er Eara cada preditor nas

quatro dimensdes da qualidade de vida (QV). Uberlandia, M rasil, 2024

. QV Fisica QV Psicolégica QV Social QV Ambiental

Preditores
Beta P Beta P Beta P Beta P

Idade 0,027 0,841 -0,152 0,184 -0,079 0,543 -0,061 0,621

Cor autodeclarada -0,251 0,034 -0,208 0,036 -0,098 0,373 -0,274 0,01

Estado civil 0,027 0,809 -0,14 0,143 -0,146 0,177 -0,192 0,063

Ocupacao -0,247 0,042 -0,058 0,565 -0,118 0,304 -0,138 0,206

Doenca Preexistente -0,129 0,267 0,166 0,093 -0,124 0,261 -0,199 0,061
Idade da crianga 0,28 0,048 0,19 0,107 0,015 0,911 0,364 0,005
Vai a escola 0,043 0,757 -0,024 0,839 -0,041 0,763 0,196 0,127

RI 0,07 0,568 0,189 0,069 0,322 0,007 0,201 0,07

CRE Negativo -0,397 0,004 -0,541 0,000 -0,394 0,003 -0,453 0,000

Legenda: Varidveis dicotomicas - Cor: branca (categoria de referéncia) ou preta/parda/amarela; Estado Civil: casada
(categoria de referéncia) ou outros; Ocupagdo: com renda (categoria de referéncia) ou sem renda; Doenga preexistente: ndo
(categoria de referéncia) ou sim; Crianga vai a escola: sim (categoria de referéncia) ou ndo; RI: religiosidade intrinseca; CRE:
coping religioso e espiritual negativo.

Fonte: As autoras (2024).
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DISCUSSAO

O presente trabalho aprimora nossas ideias sobre a influéncia da religiosidade
e fatores socioeconémicos na qualidade de vida de cuidadores de criangas com
cardiopatia congénita. Este estudo ocorreu em um Hospital Universitario no interior de
Minas Gerais, limitando-se nessa regido, levando em consideracdo as caracteristicas
socioecondémicas e culturais da area, fato que pode ter influenciado nos resultados do
trabalho.

No perfil dos participantes, mostrou-se que todas as cuidadoras eram mulheres, o
que estd em conformidade com outros estudos, que também pesquisavam dificuldades
vivenciadas pelas familias no enfrentamento da condigdo crénica da crianga®'*. Esse
dado reforca a tendéncia de que as mulheres frequentemente assumem o papel de
cuidadoras principais, especialmente em situagdes de doengas cronicas'. A maior
parte das participantes do estudo autodeclarou-se preta ou parda, ndo casada e sem
ocupagdo remunerada, além de apresentar doencas preexistentes, fatores também
observados em outros estudos’.

Quanto aos pacientes pediatricos, a maior parte tinha até 5 anos de idade, e
mais da metade frequentavam a escola ou creche. A maioria ndo apresentava limitagdo
significativas, como dificuldade para correr ou frequentar a escola, o que estd em
consonancia com achados anteriores’ em que a maior parte das criangas com condigdes
cronicas frequentavam a escola.

Dentro das caracteristicas das cuidadoras, a maioria relatou possuir religido, sendo
predominante o grupo de evangélicas. Os resultados desta pesquisa indicaram que
os niveis de religiosidade e qualidade de vida foram classificados como moderados a
altos, com pontuagdes superiores a 50%. Esses achados estdo em linha com uma reviséo
integrativa de literatura que identificou uma relacéo forte e positiva entre religiosidade,
espiritualidade e a qualidade de vida, reforcando a importéncia desses fatores no bem-
estar dos individuos'.

Neste estudo, um fator relevante que impactou negativamente as menores
pontuagdes na escala de qualidade de vida foi a autodeclaragcdo como preta ou parda,
afetando os dominios fisico, psicolégico e ambiental. De maneira semelhante, outros
estudos também demonstram que a autodeclaracdo como pessoa preta tem influéncia
significativa na sobrecarga dos cuidadores, como evidenciado em uma pesquisa com
cuidadores de criancas e adolescentes com céncer, onde essa variavel foi associada a
maior sobrecarga e pior qualidade de vida'.

Além do impacto negativo nos dominios fisico, psicolégico e ambiental, a
autodeclaragdo como preta ou parda pode estar relacionada a fatores estruturais e
sociais que agravam a vulnerabilidade dessas cuidadoras'. As atuais sociedades ainda
carregam o preconceito e as desigualdades em suas bases, o que gera na realidade
latino-americana sociedades com condi¢cdes extremas de desigualdade e pobreza
na estrutura social’. Dessa forma, fica claro que as cuidadoras frequentemente
enfrentam barreiras adicionais, como menor acesso a servigos de salde de qualidade,
discriminacéo racial e dificuldades econémicas, que contribuem para o aumento da
sobrecarga e comprometem ainda mais a qualidade de vida'. Esses fatores podem
intensificar o estresse, reduzir o suporte social e dificultar o manejo das demandas do
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cuidado, evidenciando a intersecdo entre raca, classe social e saude. Destacar essas
questdes pode ajudar a compreender melhor as desigualdades enfrentadas por esse
grupo de cuidadoras e a importancia de politicas publicas que visem reduzir essas
disparidades’’.

Na dimenséo fisica da qualidade de vida, que incorpora fatores como atividades
de vida diéria, capacidade de trabalho, desconfortos, descanso, dependéncia de
substancias e auxilio médico e entre outros, a varidvel “ndo ter emprego” demonstrou
um impacto negativo. Esse achado é consistente com outros estudos que mostram que
cuidadores com limitagdes financeiras apds o adoecimento de pacientes pediatricos
tém uma probabilidade duas vezes maior de ter uma qualidade de vida baixa™. De
forma semelhante, foi observado que, mesmo estando em idade produtiva, a maioria
dos cuidadores de criancas e adolescentes com sindrome de Down nao trabalhava, o
que destaca a carga exaustiva desses cuidadores, muitas vezes levando a abdicagao de
suas atividades profissionais’.

Além disso, um resultado intrigante foi a idade dos pacientes demonstrar um
impacto positivo na QV fisica e ambiental, sendo quanto maior a idade da crianga, maior
os niveis de qualidade de vida. De forma semelhante, em um estudo que buscou analisar
a qualidade de vida de cuidadores de criangas com deficiéncia visual na Catalunha,
com uma abordagem qualitativa, trouxe que a medida que o tempo passava, houve
uma compreensdo maior do quadro da crianca e fatores que eram acarretados pela
deficiéncia’. Além disso, eles tiveram maior controle interno no processo de cuidado,
através de estratégias de enfrentamento adquiridas'.

A religiosidade intrinseca apresentou um impacto significativo e positivo no
dominio social da qualidade de vida, refletindo a vivéncia pessoal da religiosidade e sua
internalizagdo como um propdsito individual. Estudos sugerem que ha uma correlacédo
entre a intensidade da religiosidade dos cuidadores e dos portadores da doenca,
indicando que familias tendem a compartilhar experiéncias religiosas semelhantes?®.
Além disso, cuidadores com maior religiosidade participam mais frequentemente de
atividades religiosas, o que pode explicar a influéncia da religiosidade intrinseca na
melhoria da qualidade de vida social observada neste estudo®.

O coping religioso-espiritual é o emprego da religido ou da espiritualidade para
lidar com situagdes estressantes ou as consequéncias negativas das adversidades em
dia a dia?'. Neste estudo, os resultados indicaram um impacto negativo entre o coping
religioso-espiritual negativo e qualidade de vida. Isso sugere que interpretar a doenca
dos filhos como uma punigéo espiritual por seus erros ou pecados pode gerar sofrimento
adicional ao buscar o porqué para essa condi¢do. Em um estudo com cuidadores de
pacientes com Alzheimer, observou-se que, embora apresentassem altos niveis de
religiosidade intrinseca, a progressao da doenga e o aumento das responsabilidades
no cuidado, frequentemente levavam ao desenvolvimento de padrdes negativos de
religiosidade e espiritualidade, como o coping religioso negativo?.

A variavel escolaridade n&do foi acrescentada na regressao linear multipla, devido a
maior parte (53,5%) nao ter respondido a questdo, o que poderia afetar os resultados
obtidos, ndo sendo questionado o motivo da falta de respostas por razdes éticas.
Entretanto, varios estudos demonstram impacto desta varidvel'>#%.

Dessa forma, esse estudo trouxe contribuicdes importantes para a compreensao
dos fatores que afetam a qualidade de vida das cuidadoras de pacientes pediatricos
com cardiopatia congénita. Os resultados mostraram que ser de cor preta ou parda
influenciou negativamente a qualidade de vida dessas cuidadoras, evidenciando que,
na sociedade brasileira, a cor da pele ainda exerce um impacto significativo, mesmo
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no século atual. Portanto, é crucial que politicas publicas voltadas para a promocéo
da igualdade racial sejam ampliadas e mais bem implementadas. Outro fator
socioecondémico relevante foi a falta de emprego, que também contribuiu para a piora
da qualidade de vida, sugerindo que muitas dessas cuidadoras estdo sobrecarregadas
e enfrentam dificuldades para conseguir um emprego formal.

Por outro lado, a religiosidade e espiritualidade mostraram-se benéficas para a
qualidade de vida, exceto no caso do coping religioso-espiritual negativo, que tende
a interpretar a doenga como uma punicdo espiritual por pecados passados. Esses
achados reforcam a necessidade de uma abordagem multidimensional no cuidado
aos cuidadores, incluindo uma abordagem de suporte emocional, socioeconémico e
espiritual.

Neste trabalho, alguns fatores podem ser apontados como limitagdes, como
a realizacdo da pesquisa em somente um centro de coleta, o que exclui varidveis
geograficas e culturais, tendo em vista que o Brasil é um pais diverso. Além disso,
embora a regressdo linear multipla tenha sido Gtil para identificar associagdes e controlar
varidveis de confusao, a natureza transversal do estudo impede a determinagédo de
relacdes causais.

Comiisso, estudos futuros podem abordar uma pesquisa multicéntrica considerando
os fatores discutidos, além de propor intervencdes relacionadas aos dominios de
qualidade de vida. Por fim, considerar inclusdes de dados qualitativos, seria de grande
valia para que as experiéncias individuais complementam os dados quantitativos.

CONCLUSAO

Os resultados deste estudo indicam que fatores socioecondémicos, idade dos
pacientes pediatricos e religiosidade afetam significativamente a qualidade de vida
das cuidadoras. Fatores como cor autodeclarada preta/parda e auséncia de emprego
entre os cuidadores estavam associados a escores mais baixos de qualidade de vida,
especialmente nas dimensdes fisica e ambiental.

A religiosidade mostrou-se um fator relevante, com o coping religioso negativo
impactando negativamente todas as dimensdes da qualidade de vida. Em contrapartida,
areligiosidadeintrinsecaapresentouumatendéncia positiva, especialmentenadimenséo
social, evidenciando seu papel potencialmente protetor. Esses achados ressaltam a
importancia de estratégias de apoio que integrem aspectos socioeconémicos, o estado
de satde dos pacientes e o fortalecimento de recursos emocionais e espirituais, como a
religiosidade, a fim de compreender e melhorar a qualidade de vida desses cuidadores.
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Factors associated with the quality of life of caregivers of pediatric patients with congenital heart
disease

ABSTRACT

Objective: To evaluate the socioeconomic impact, the health of pediatric patients, and religiosity on the quality of life of
caregivers of children and adolescents with congenital heart disease at the pediatric outpatient clinic. Method: A cross-
sectional, descriptive study with 99 caregivers from a pediatric outpatient clinic at a university hospital in the interior of
Minas Gerais, Brazil. We used a Socioeconomic Questionnaire, Duke Religiosity Index, Brief Religious-Spiritual Coping
Scale and World Health Organization Quality of Life - Bref for data collection. The simultaneous influence of the variables
was assessed using multiple linear regression. Results: Factors such as negative religious-spiritual coping, self-reported
color, and not having a job had a negative impact on the quality of life dimensions, while the child’s age and intrinsic
religiosity had a positive impact. Conclusion: Religiosity and spirituality influence the quality of life of caregivers, indicating
the importance of considering these factors in interventions.

KEYWORDS: Quiality of Life; Caregivers; Child; Heart Diseases; Spirituality.

Factores asociados a la calidad de vida de los cuidadores de pacientes pediatricos con cardiopatias
congénitas

RESUMEN

Objetivo: Evaluar el impacto socioecondmico, la salud de los pacientes pediatricos y la religiosidad en la calidad de vida
de los cuidadores de nifios y adolescentes con cardiopatias congénitas en el ambulatorio pediatrico. Método: Estudio
transversal y descriptivo con 99 cuidadores de un ambulatorio pediatrico de un hospital universitario del interior de Minas
Gerais, Brasil. Los datos se recogieron mediante un Cuestionario Socioeconémico, el Indice de Religiosidad de Duke, la
Escala Breve de coping Religioso-Espiritual y World Health Organization Quality of Life - Bref. La influencia simultanea
de las variables se evalué mediante regresién lineal multiple. Resultados: Factores como el coping religioso-espiritual
negativo, el color autodeclarado y no tener trabajo tuvieron un impacto negativo en las dimensiones de la calidad de
vida, mientras que la edad del nifio y la religiosidad intrinseca tuvieron un impacto positivo. Conclusién: La religiosidad
y la espiritualidad influyen en la calidad de vida de los cuidadores, lo que indica la importancia de tener en cuenta estos
factores en las intervenciones.

DESCRIPTORES: Calidad de Vida; Cuidadores; Nifio; Cardiopatias; Espiritualidad.
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