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APRESENTAGAO

Composto por trés volumes, este e-book “Ciéncias da Saude: Avancos Recentes
e Necessidades Sociais” traz em seu arcabouco um compilado de 68 estudos
cientificos que refletem sobre as ciéncias da saude, seus avancos recentes e as
necessidades sociais da populagéo, dos profissionais de saude e do relacionamento
entre ambos. No intuito de promover e estimular o conhecimento dos leitores sobre
esta tematica, os estudos selecionados fornecem concepg¢des fundamentadas em
diferentes métodos de pesquisa: revisées da literatura (sistematicas e integrativas),
relatos de caso e/ou experiéncia, estudos comparativos e investigagdes clinicas.

O primeiro volume aborda ac¢bes voltadas ao ensino e aprendizagem, atuacao
profissional e dialogo interdisciplinar, bem como préticas integrativas para fomento
da formacéao profissional continuada, com vistas ao atendimento comunitario e/
ou individualizado. Sao explorados temas como acdes em projetos de extenséo
universitaria; analise de atendimento e estrutura de unidades béasicas de saude;
conceitos de atuacédo profissional; métodos didaticos de ensino e aprendizagem,
dentre outros.

O segundo volume tem enfoque nos seguimentos de diagnésticos, prevencao
e profilaxia de diversas patologias. Debrucando-se nesta secao, o leitor encontrara
informacgdes clinicas e epidemiologicas de diversas patologias e fatores depletivos
do estado de saude, tais como: cancer; cardiopatias; obesidade; lesdes; afeccdes
do sistema nervoso central; dentre outras sindromes e disturbios.

Por fim, o terceiro volume engloba um compilado textual que tange a promocéo
da qualidade de vida da populacéo geral e de grupos especiais. Sao artigos que
exploram, cientificamente, a diversidade de género, a vulnerabilidade psicossocial
e a conexao destes topicos com a saude publica no Brasil e a inclusdo social.
Séo apresentadas acbes voltadas a populagdo idosa; adolescentes; diabéticos;
transexuais; encarcerados; mulheres; negros; pessoas com deficiéncia; entre
outros.

Enquanto organizadores, acreditamos que o desenvolvimento de estratégias
de atuacgdo coletiva, educacional e de incluséo social devem, sempre que possivel,
guiar a producao cientifica brasileira de modo a incentivar estagios de melhoramento
continuo; e, neste sentido, obras como este e-book publicado pela Atena Editora se
mostram como uma boa oportunidade de diversificar o debate cientifico nacional.

Boa leitura!

Luis Henrique Almeida Castro
Thiago Teixeira Pereira
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RESUMO
uma doenga cronica, desde o nascimento,

:Introdugdo: O diagnéstico de
gera impactos a realidade dos familiares ou
cuidadores desta crianca. Objetivo: Analisar a
producéo cientifica sobre a qualidade de vida
dos cuidadores de criangcas portadoras de
doencas crdnicas, averiguando 0s principais
apontamentos sobre a qualidade de vida
das mées, pais, av0s e responsaveis legais
pela crianca. Métodos: Pesquisa descritiva
exploratéria, qualitativa, de revisao bibliogréfica,
utilizando os descritores: “Qualidade de vida”;
“Maes”; “Cuidadores”; “Criancas com doencgas
cronicas”. Resultados: Evidenciou-se que, na
maioria das vezes, as principais cuidadoras das
criancas com doencgas crénicas sdo as maes e
que estas assim como os outros cuidadores,
tém sua qualidade de vida comprometida,
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com impacto em sua saude fisica, mental e convivio social, iniciando pelo momento
que séao abordados pela equipe multiprofissional na descoberta da doencga cronica.
Concluséo: Este estudo oportunizou realizar um levantamento da producéao cientifica
sobre a qualidade de vida e experiéncia de cuidadores e/ou familiares de criancas
gue possuem alguma doencga cronica e dependem de cuidado e/ou assisténcia de
forma integral. A partir disso, observou-se que estes cuidadores tém repercussoes
negativas em sua qualidade de vida. Desse modo, percebe-se a necessidade de ac¢des
de promocéo e educacdo em saude voltada para as equipes multiprofissionais na
assisténcia prestada desde o momento do diagnéstico, com uma abordagem leve, de
forma humanizada, incluindo assim os cuidadores no planejamento da assisténcia e na
prestacao de cuidados, orientando e esclarecendo duvidas. Além disso, € preciso que
novos estudos sejam realizados de modo a identificar estratégias que possam facilitar
0 processo de cuidar, trazendo o minimo de prejuizo possivel para sua qualidade de
vida.

PALAVRAS-CHAVE: Cuidadores; Criangas com Doencgas Crbnicas, Maes; Qualidade
de vida.

QUALITY OF LIFE OF CHILD CAREERS WITH CHRONIC DISEASES

ABSTRACT: Introduction: The diagnosis of a chronic disease since birth generates
impacts on the reality of family members or caregivers of this child. Objective: To
analyze the scientific production on the quality of life of caregivers of children with
chronic diseases, investigating the main notes on the quality of life of mothers, fathers,
grandparents and legal guardians of the child. Methods: Descriptive exploratory,
qualitative, literature review, using the keywords: “Quality of life”; “Mothers”; “Caregivers”;
“Children with chronic diseases.” Results: It was evidenced that, most of the time, the
main caregivers of children with chronic diseases are the mothers and that, as well
as the other caregivers, their quality of life is compromised, impacting their physical,
mental health and social life. , starting with the moment they are approached by the
multiprofessional team in the discovery of chronic disease. Conclusion: This study
provided an opportunity to conduct a survey of the scientific production on the quality
of life and experience of caregivers and / or family members of children who have a
chronic disease and depend on care and / or assistance in an integral way. From this,
it was observed that these caregivers have negative repercussions on their quality
of life. Thus, there is a need for health promotion and education actions aimed at
multiprofessional teams in the care provided from the moment of diagnosis, with a light,
humane approach, including caregivers in care planning and delivery. care, guiding
and clarifying doubts. In addition, further studies are needed to identify strategies that
can facilitate the care process, bringing the least possible harm to their quality of life.
KEYWORDS: Caregivers; Children with Chronic Diseases, Mothers; Quality of life.
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11 INTRODUGAO

De acordo com Alves (2012), o sonho de se tornar méae, para muitas mulheres
vem desde a infancia. Quando esse sonho se torna realidade, seja a partir de
uma gravidez planejada ou ndo, a mulher passa a idealizar o filho como um bebé
saudavel e perfeito. E somente ap6s o nascimento que os pais se deparam com
o0 bebé “real” que pode ser préximo daquele imaginado, ou apresentar sinais e
sintomas de alguma doenca e/ou agravo a saude, ou receberem a noticia que seu
filho tem um diagnéstico desfavoravel e/ou limitante.

Ao passo que os pais recebem a noticia acerca do diagnéstico de doenca
cronica, suas idealizacbes sdo frustradas e a familia vivencia uma forma de luto,
uma vez que o bebé dos sonhos nao nasceu. Entao, estes, muitas vezes, vivenciam
sentimentos de desesperanca, angustia, ansiedade e inumeras preocupacgodes sobre
como lidar com a realidade néo planejada (ALVES, 2012).

O enfrentamento dessa nova situagdo acarreta desorganizagcdo na rotina
familiar, exigindo, destes, reflexdes profundas sobre como lidar no dia a dia com
aspectos religiosos/espirituais e socio culturais. Dessa forma ocorrem, muitas vezes,
mudancas significativas nos valores pessoais e nas relagdes familiares (ALMEIDA
et. al., 2006).

Segundo Piccinini e Alvarenga (2012) aceitar o diagnéstico do filho pode ser
um processo que exige paciéncia, pois pode demorar que ocorra a compreensao
das necessidades da crianca e principalmente como fardo para atendé-las, além
de terem que lidar com os proprios sentimentos, incluindo a frustracéo frente a
n&o realizacdo das suas expectativas. E comum ainda que alguns pais demorem a
construir vinculos afetivos sélidos com a crianca, e esta construcao dependera da
estrutura familiar, dos valores e das caracteristicas pessoais de cada um.

Além disso, Colesante et al (2015) aponta que, na maioria das vezes, o cuidado
com a criangca é realizado pela mae ou por uma mulher, pelo fato que a figura
feminina ainda é tida como melhor cuidadora.

Segundo Pontes Fernandes e Petean (2011), com a doenca da crianca e a
responsabilidade inerente a esta situacdo, a mae apresenta diminuicdo gradual e
significativa na sua qualidade de vida, causando sofrimento, pressédo psicologica
e social, diminuindo sua capacidade de interacdo social, chegando até mesmo a
afetar sua vida sexual.

Conforme Santos e Motta (2014) para algumas o fato de estar na posicéo de
cuidadora estabelece um lugar na sociedade enquanto para outras a percepgao é
de isolamento social.

Miura e Petean (2012) apontam que € papel da equipe multidisciplinar acolher
esses cuidadores, planejando atividades de promocao a saude destes.
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A partir do exposto percebe-se que é importante conhecer os impactos
que acometem os cuidadores de criangcas portadoras de doengas crénicas,
compreendendo suas necessidades, com o propésito de favorecer a interacao
afetiva cuidador-crianga e a prestagdo de cuidados destes cuidadores para com
as criancas sem prejudicar a qualidade de vida daquele que € responsavel pela
crianca. Desse modo, a realizagcdo deste estudo, teve como objetivo analisar a
producéo cientifica sobre a qualidade de vida dos cuidadores de criancas portadoras
de doencas crdnicas, averiguando os principais apontamentos sobre a qualidade de
vida das maes, pais, avos e responsaveis legais pela crianca.

2| METODOS

Foi realizada uma revisdao de literatura de carater qualitativo, com analise
descritiva exploratoria. A revisao sistematica da literatura proporciona a elaboracéao
de um estudo atual sobre o tema a ser desenvolvido e auxilia na elaboracdo de
outras pesquisas.

Os artigos utilizados neste estudo foram aqueles encontrados por meio de
levantamento nas bases de dados: Pubmed, Redalyc e BVS (Biblioteca Virtual em
Saude), uma vez que estas bases de dados abrangem os principais periédicos da
literatura cientifica da area da saude. Os descritores que foram utilizados para busca
de artigos, conforme o DeCS (Descritores em Ciéncias da Saude) relacionados ao
tema sdo, em portugués: “Qualidade de vida”; “Maes”; “Cuidadores”; “Criancas com
doencas crbnicas”; em Inglés: “Quality of life”; “Mothers”; “Caregivers”; “Children”;
“Chronic diseases”; em espanhol: “Calidad de vida”; “Madres”; “Cuidadores” “Nifio
enfermad cronica”.

Para os critérios de inclusao foram utilizados artigos publicados entre anos
de 2015 a 2019, que abordaram assuntos relacionados ao tema: qualidade de vida
de cuidadores de criangas com doencgas crénicas, nos idiomas portugués, inglés e
espanhol. Foram critérios de exclusao os artigos encontrados em outros idiomas;
gue nao abordaram a tematica escolhida; que se referiam a qualidade de vida de
cuidadores de populacdes de faixa-etaria que ndo seja pediatrica; os artigos que néao
apresentaram responsaveis legais pela crianga ou que néo estavam disponibilizados
na integra.

A partir da obtencao dos artigos por esta busca, realizamos leitura exploratéria
e reconhecimento daqueles que atendem aos propdésitos da pesquisa através de
critérios de inclusédo e exclusao previamente definidos.
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31 RESULTADOS E DISCUSSAO

Foram selecionados 14 artigos que se adequaram aos critérios de inclusdo. Em

relacdo ao idioma 10 (71%) foram publicados em portugués e 4 (29%) publicados

em inglés.

Os resultados foram divididos em trés categorias: |) Caracteristicas dos

estudos selecionados, cuja sintese esta descrita no Quadro 1; Il) Instrumentos de

Qualidade de Vida, conforme descricdo e Quadro 2; Ill) Qualidade de Vida dos

Cuidadores de Criangas com Doengas Cronicas.

3.1 Caracteristicas dos estudos selecionados

Nesta categoria consta a apresentacao dos autores dos 14 artigos selecionados,

0 ano de publicacao destes artigos, os objetivos dos estudos e o tipo de instrumento

utilizado (Quadro 1).

N° | Pesquisadores Ano d e Objetivos do Estudo Instrumento utilizado
publicacao
. Instrumento criado pelos
Avaliar estresse dos o ;
cuidadores de criangas proprios pesquisadores e
1 GREGORUTTI, C. 2015 com paralisia cerebral em o Questionario de recursos
C.; OMOTE, S. parall - e estresse (Questionnaire
relacdo a incluséo
on Resources and Stress -
escolar QRS-F)
CRISTINO, A. Avaliar aspecto de mudanga
5 C.;ILOPES, R. R; 2015 no cotidiano das Instrumento utilizado pelos
DIOGENES, K. C. maes de crian¢ca em uso de proprios pesquisadores
B. M. ventilagdo mecénica
CRUZ, D. S. M. et CqmpreenQer a rotina das Instrumento utilizado pelos
3 al 2017 maes de criangas com roprios pesquisadores
' Diabetes Mellitus tipo | proprios pesq
Expor fardo e as alteracdes
T oo hocs; | Escla GBS (Careger
4 |PIRAN,P. etal. 2017 psicologico, f Burden Scale)
e financeiro dos cuidadores
de criangcas com doencgas
cronicas
Dispositivo de avaliagcao da
Avaliar o impacto na QV do ;a(ranslgzI;Fg\ff)érlnr?lfaaz:ltgss)obre
BOWDEN, M. R. cuidador diante da doenca . L
5 ot al 2015 hepatica crénica de sua The Despression Anxiety
’ cri;)n a Stress Scale DASS), Active
¢ support Scale Doenca de
Dad
Analisar as experiéncias
6 |LISE,F etal 2017 das cmdadoras e familiares Ins,tru.mento utl!lzado pelos
de criangas em tratamento proprios pesquisadores
conservador renal
Compreender os desafios
7 CAMPOS, M. M. M. 2018 e perspectivas de maes de Instrumento utilizado pelos
S. etal criangcas com microcefalia proprios pesquisadores
pelo virus Zica
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Avaliar o impacto negativo L L
na sadde psicologica e Reviséo integrativa literatura
g |COUGHLIN,M.B; |, - e doa i e | do banco de dados de
SETHARES, K. A. pais de criang CINAHL, PsycARTICLES e
com doengas crbnicas ou
A SocINDEX
deficiéncia
NIKFARID, R. N. Investigar alto nivel de dor | o, oqionrio Kendall Chronic
9 2015 cronica da tristeza das maes . .
etal. ) N Sorrow Questionnaire
de criangas com cancer
Compreender a experiéncia
10 ALVES, K. M. C. et 2016 dos pais de criangas com Instrumento utilizado pelos
al. céncer nas condigbes de proprios pesquisadores
impossibilidades de cura
Analisar o impacto na QV das Instrumento utilizado pelos
11 | DEZOTI, A. P. etal. | 2015 maes de filho com paralisia . . P
proprios pesquisadores
cerebral
Descrever a sobrecarga
OKIDO, A.C. C. et de maes de criancas ; Instrumento utilizado pelos
12 2016 dependente de tecnologia o :
al. . proprios pesquisadores
e cuidado
medicamentoso
Analisar e pontuar as
alteracdes no cotidiano e
13 | REIS, M. N. et al. 2017 adver&dgdes enc_ontradas Ins}ru_mento ut|!|zado pelos
pela familia de criancas com | préprios pesquisadores
necessidades especiais nos
cuidados domiciliares
Certificar o impacto no
cotidiano familiar e da méae Reviséo integrativa de
SIMONASSE, M. que sofrem alterag¢des literatura pelos bancos de
14 | F; MORAES, J. R. 2015 emocionais pela sobrecarga | dados de MEDLINE, BDENF,
M. M. ao se tornar a principal LILACS e IBECS
cuidadora da crianga com
necessidade especial

Quadro 1. Artigos levantados nas bases de dados Pubmed, Redalyc e BVS sobre Qualidade de
vida de cuidadores de crianga com doenca cronica.

Constatou-se, dentre os artigos analisados, em relagcdo ao ano de publicagao
que: 6 (43%) foram publicados no ano de 2015, seguido pelo ano de 2017 com 5
publicacbes (36%); em relacdo ao ano 2016, 2 (14%) e, em 2018 apenas 1 (7%)
estudo foi publicado.

Observou-se, de acordo com a categoria do estudo, dos 14 artigos
selecionados para analise metodoldgica, sua maioria, sendo 8 artigos (57,14%)
utilizaram instrumentos criados pelos préoprios pesquisadores; 3 artigos (21,42%)
aplicaram instrumentos validados previamente; 2 (14,3%) tratavam-se de reviséao
bibliografica e a apenas um artigo (7,14%) empregou instrumento criado pelos
proprios pesquisadores junto ao um instrumento validado previamente.

Em relac&o aos objetivos encontrados, foi possivel constatar que entre os 14
artigos, os estudos de CRISTINO, A. C. et al.; CRUZ, D. S. M. et al.; CAMPOS,
M. M. M. S. et al; NIKFARID, L. et al.; DEZOTI, A. P. et al.; OKIDO, A. C. C. et al.,

mencionam a mae como principal responsavel pelo cuidado da crianca portadora
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de algum tipo de doenca crbnica, sendo assim, sdo as mais afetadas nos dominios
afetivo-social e cognitivo.

3.2 Instrumentos de Qualidade de Vida

O Quadro 2 demonstra os artigos avaliados que utilizaram instrumentos de
qualidade de vida ja validados (Quadro 2).

Artigos Instrumentos Foco tematico
GREGORUTTI, C.C; ,
OMOTE, S. QRS-F Avaliar recursos e stress
PIRAN, P. et al. Escala CBS Percepcao mental sobre presséao
FAD Avaliar a familia
BOWDEN, M. R. et IFS Impacto na familia
al. DASS Sintomas psiquicos
Active Support Scale Doenga de Dad | Envolvimento dos pais
Z}KFARlD’ R.N. et Questionario Kendall chronicle sorrow | Score de tristeza

Quadro 2. Instrumentos de Qualidade de Vida validados que foram utilizados nos artigos
selecionados.

Dentre os artigos avaliados, aqueles que utilizaram instrumentos de qualidade
de vida ja validados foram: Gregorutti e Omote (2015) que utilizaram o instrumento
QRS-F (questionnaire on resources and stress). O QRSF & um questionario de
recursos e estresse proposto por Friederick Greenberg e Crnic (1983) que contém
52 perguntas relativas as dificuldades e ao pessimismo dos responsaveis por
criangcas com algum tipo de deficiéncia fisica.

Ja a escala CBS (Caregiver Burden Scale) de Elmstahl et al. (1996) aplicada
no estudo de Piran e outros (2017) é utilizada para avaliar a percep¢céo mental da
presséo de cuidar. Consiste em 22 itens com cinco subescalas como a qualidade
geral (8 itens), o isolamento social (3 itens), o ambiente (3 itens), o envolvimento
emocional (3 itens) e a decepcao (5 itens).

O estudo de Bowden et al. (2015) empregou cinco instrumentos: a Escala
CBS; o Dispositivo de Avaliacéao da Familia (FAD); o Impacto da Doenca do Infante
on the Family (IFS); o Depression Anxiety Stress Scale (DASS) e o Active Support
Scale Doenca de Dad. O instrumento FAD busca avaliar o funcionamento familiar
por meio 60 questdes de autorrelato e fornece uma medida do funcionamento
familiar por sete subescalas que refletem a capacidade da familia para resolver
problemas praticos e emocionais. O Impacto da Doenca do Infante on the Family
(IFS), um questionéario autorrelatado é composto por 27 itens validados para uso
com familias que tém crianca com doencas crénicas. J& o Depression Anxiety
Stress Scale (DASS) é uma escala de autorrelato de 42 itens com perguntas sobre
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sintomas de depressao, ansiedade e estresse vivenciados. Por fim, Bowden e
colaboradores utilizaram o Active Support Scale Doenca de Dad que trata de uma
escala de autorrelato composta por 24 itens, que busca verificar a importancia do
envolvimento dos pais.

Outro estudo, Nikfarid et al. (2015), utilizou o questionario da Kendall Chronic
Sorrow Questionnaire para verificar o nivel de tristeza, concebido e avaliado por
Kendall em 2005. Este instrumento possui 18 itens classificados em uma escala de
Likert de 7 pontos de “quase sempre” para “quase nunca”. Quanto maior o escore
obtido, mais intensa é a tristeza.

3.3 Qualidade de vida dos cuidadores de criancas com doencas crénicas

Nesta categoria encontra-se uma sintese dos resultados da avaliagdo dos
artigos selecionados em relacdo a qualidade de vida dos Cuidadores de Criangas
com Doencas Crénicas.

3.3.1 Impacto na Saude Mental e Fisica

3.3.1.1 Nova rotina: ser um cuidador e seu impacto na saude mental

Sabe-se que ocorrem diversas mudancgas na rotina daqueles que se tornam
cuidadores de criancas portadoras de doencas crbnicas, entre essas pode-se
destacar o fato de passarem a se dedicar a maior parte do seu dia a dia a prestacéo
de cuidados e adaptar-se a nova realidade (PIRAN et al., 2017).

O primeiro impacto na saude mental ocorre a partir do diagnéstico, momento
este em que surge sentimento de culpa pela ma formacéo, em seguida o cuidador
€ acometido pelo estresse causado pela rotina intensa de cuidados que devem ser
prestados a crianca especial (LISE et al., 2017).

Observa—se que os cuidadores demonstram disturbios psicolégicos como
depressao e ansiedade, se agravando com a necessidade de internacao pela questao
da piora no quadro da doenca de seu filho (NIKFARID, et al., 2015). Adicionalmente,
a ansiedade e a angustia podem estar atreladas, também, ao fato de os cuidadores
terem que aprender a realizar técnicas invasivas, como sondagens ou aplicagcéao de
medicamentos injetaveis, além da fraqueza diante da dor ou do incémodo gerados
durante estes cuidados (LISE et al., 2017; SIMONASSE; MORAES, 2015).

Ao tomar conhecimento acerca das necessidades diarias desta crianca,
destaca-se a tristeza e angustia da mae pela falta de perspectiva de um futuro,
a auséncia dos demais membros da familia e a perda gradativa da vida social
(COUGHLIN; SETHARES, 2017; DEZOTI, 2015).

As alteracdes fisicas e mentais se apresentam em decorréncia da piora na
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qualidade de vida, relacionada a redugdo da convivéncia social e interrup¢cédo do
sono em decorréncia das administracbes de medicamentos no periodo noturno
(OKIDO, 2016).

Adicionalmente, por muitas vezes, o cuidador se sente sozinho, nao
recebendo o0 apoio necessario para prestar cuidado a crianga, gerando uma rotina
de compromissos permeados por estresse e tensdo, visto que as situacdes que
envolvem esse cuidado ultrapassam os limites fisico e emocional que normalmente
esse cuidador conseguiria aturar (GREGORUTTI, 2015).

Cabe ressaltar que apesar dos impactos fisicos e mentais, esses cuidadores
sentem e demonstram amor, dedicacéo e cuidado extremo aos seus filhos por mais
que seja dificil manter o equilibrio entre os sacrificios e obstaculos da doencga e o
amor incondicional (CRUZ et al2017). E que mesmo que haja, no primeiro momento,
uma queda drastica da qualidade de vida, é possivel que esta seja resgatada
gradualmente, com diminui¢cdo dos niveis de ansiedade e estresse dos cuidadores
quando estes apreendem mais sobre como lidar com técnicas e procedimentos
de maior complexidade relacionados a doencga de seus filhos (OKIDO, 2016), com

adaptacéo positiva a sua nova realidade (DEZOTI, 2015).

3.3.2 Impacto social

Quando se tem o apoio familiar torna-se mais facil o enfrentamento da situacao
por néo precisarem carregar esse fardo sozinhos (Cruz et al. 2017). Similarmente,
Bowden (2015) aponta que quando ndo ha ajuda familiar ou ha problemas nos
relacionamentos, esses aspectos interferem de forma negativa na funcéo psicolédgica
e emocional desses cuidadores.

Quando a familia tem outros filhos o enfrentamento dessa situacéao torna-se
ainda mais penoso, visto que, principalmente a mae, acaba por se afastar desses
outros filhos e estes acabam sendo negligenciados, o que gera ainda mais angustia
e culpa para esta mae (ALVES et al.,2016).

Adicionalmente, ha dificuldade das cuidadoras em conviver socialmente
com sua crianga, pois na tentativa de se relacionarem com criangas saudaveis se
deparam com preconceitos (LISE, et al., 2017).

Apesar da dificuldade em manter as relagdes familiares em equilibrio, muitos
cuidadores encontram apoio em grupos que vivenciam situacdes semelhantes,
sendo de grande ajuda por dividirem a mesma experiéncia de vida, n&o se sentindo
tédo sozinhos (OKIDO, 2016).
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3.3.3 Impacto econémico

Além de todo impacto social e emocional que o diagnostico da crianca traz, na
maioria dos casos, existem as dificuldades financeiras que se tornam maiores em
razado da desisténcia do emprego por parte do cuidador, para dispor inteiramente
aos cuidados do filho doente, que deixa de contribuir com a ajuda nas despesas,
passando a depender de auxilio dos membros da familia, amigos e até beneficios
assistenciais (LISE et al., 2017).

Segundo Cristino, Lopes e Didgenes (2015), a renda dessas familias diminui
muito, e muitas passam necessidades, pois quando se tem um filho com doenca
crbnica seu cuidado tem que ser exclusivo. Assim, a mae assume o papel de
cuidadora principal se dedicando exclusivamente ao cuidado para com a crianga, e
abandona seu trabalho. Além disso, o pai passa a ser 0 unico provedor financeiro
da familia, muitas vezes tendo que aumentar sua jornada de trabalho, se tornando
cada vez mais ausente do convivio familiar (ALVES, et al, 2016).

Além de pensar na questdo do abandono laboral em prol dos cuidados da
crianca, é relevante apontar os altos custos relacionados as despesas médico-
hospitalares, ja que muitos medicamentos e equipamentos nédo séo fornecidos
pelo SUS (Sistema Unico de Saude). Embora haja programas governamentais
para dar suporte a crianga portadora de necessidades especiais e sua familia, ha
muita burocracia para conseguir esses beneficios, levando muito tempo ou por
vezes nem sendo concedidos (OKIDO, 2016). Também, ha o agravo financeiro por
determinadas situagdes exigirem mudancas na estrutura fisica da moradia para a
adaptacéao da crianca (REIS et al 2017).

3.4 Papel da equipe multidisciplinar e de uma rede de apoio

Partindo do sentimento de incerteza frente ao diagnéstico e tratamento da
doenca crénica de seus filhos, os cuidadores tendem a buscar uma rede de apoio
tanto emocional e familiar, quanto social, financeira, e institucional como escolas,
assisténcia na rede de saude desde a atencéo primaria a terciaria, e até mesmo
apoio espiritual para motivar um futuro positivo (GREGORUTTI, 2015).

Acredita-se que ter uma equipe de saude preparada desde o inicio para lidar
com diagnésticos crénicos serve de suporte aos cuidadores visto que, segundo
Cristino, Lopes e Didgenes, (2015), a maneira como 0s pais aceitam a doenca do
seu filho pode ser pré-definida pela forma como recebem a noticia.

Profissionais de saude humanizados, que se inserem nesse contexto de
atendimento a crianca portadora de doenca crénica, tornam-se imprescindiveis,
pois eles poderao além de dar suporte fisico e emocional, favorecer através de seus
conhecimentos a aceitacdo e adaptacao da familia a todo esse processo (CAMPOS
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et al, 2018).

Além disso, o vinculo da familia com a rede de servico de saude torna-se
relevante, visto que acriangaprecisara de acompanhamento continuo, principalmente
na atengdo primaria, na qual a enfermagem deve colaborar conhecendo as
necessidades da familia através da comunicacdo, orientando a familia sobre
como lidar com as condi¢des e cuidados, permitindo assim auxiliar na melhoria da
qualidade de vida dos membros da familia nesta nova condicéo (LISE, et al., 2017).

Assim, é fundamental que os profissionais que prestam cuidados a estas
criancas se lembrem de incluir os cuidadores no planejamento da assisténcia e na
prestacéo de cuidados. Tais agdes devem objetivar em reduzir complicagées do
estado de salude da crianga, além de reduzir o impacto negativo na qualidade de
vida e na rotina dos cuidadores e/ou familiares (CAMPOS et al, 2018).

41 CONCLUSAO

Por meio desta revisao de literatura, foi possivel construir uma sintese do
conhecimento disponivel sobre qualidade de vida de cuidadores de criangas
que possuem doencgas crbénicas. Assim, este trabalho possibilitou verificar que o
cuidador, na maioria dos casos a figura materna, pode apresentar implicacdes em
sua qualidade de vida, tanto nos aspectos fisicos e psicolégicos como nos sociais
e econdmicos.

As alteracOes psicologicas podem aparecer logo ao nascimento, apos a
confirmacao do diagnéstico, em que surgem sentimentos negativos diante da noticia
de que a crianga possui uma doencga cronica, e se justificam pelo motivo de terem
idealizado um filho perfeito e saudavel.

Em relagcdo aos aspectos fisicos, ultrapassaram também seus limites,
desenvolvendo, muitas vezes, inapeténcia, alteragcdes no padrédo de sono e dores
crbnicas devido ao grande quadro de stress.

Indicativos dos estudos apontam que a qualidade de vida do cuidador é afetada
também pelo impacto financeiro, devido a reducé&o da renda familiar, consequéncia
da auséncia no trabalho para o cuidado intensivo da crianga com doenca crdonica,
o alto custo com medicamentos e insumos, deslocamento para atendimento a
servicos de saude e falta de acesso a beneficio fornecido pelo governo para familia
de crianga com doenca crénica.

Desse modo, percebe-se a necessidade de acbes de promogéo e educacéo
em saude voltada para as equipes multiprofissionais, para que ao passo de se
depararem com estas situacdes, estes estejam preparados para tratar de uma forma
mais humanizada, ndo apenas as necessidades das criang¢as, mas também de seus

cuidadores. Além disso, é preciso que novos estudos sejam realizados de modo a
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identificar estratégias que possam facilitar o processo de cuidar, tentando minimizar
ao maximo as repercussdes negativas dessa assisténcia complexa na vida dos
cuidadores, trazendo o minimo de prejuizo possivel para sua qualidade de vida.
Como limitacbes deste estudo, ndo se pode afirmar que as conclusdes obtidas
serao aplicaveis a todos os cuidadores, visto que cada ser humano e cada binédmio
(cuidador-crianga) tem suas particularidades, porém espera-se a partir desse estudo
a reflexdo de que se os cuidadores ndo conseguem manter uma qualidade de vida
adequada, sua saude estard comprometida e, possivelmente, havera repercussoes
negativas na assisténcia prestada a crianca portadora de doenca cronica.
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