= ’ =
_ c r I a n ga S 0 n co I 0 g I ca S Assis, CR.D.CD,; Jesus, CS.D;; Silva, J.CD.S.D,; Peregrino, A.; Augusto, PS,; Silva, CS.S.L. Qualidade de vida do familiar de criancas oncolégicas: revisao integrativa

O familiar de criancas oncoldgicas e sua
qualidade de vida: revisao integrativa

RESUMO | Objetiva-se analisar as publicacdes acerca da qualidade de vida do familiar de criancas oncoldgicas. Trata-se de uma revisao
integrativa, com abordagem qualitativa, entre os anos de 2013 a 2017, por meio dos referidos banco de dados da Biblioteca Virtual de
Saude. Foram selecionados 17 artigos, dos quais foram divididos em unidades teméticas: a familia no ambiente hospitalar, familiar x
Crianca com cancer, atuacdo do enfermeiro com crianga com cancer. Diante dos achados referentes as unidades emergidas, verifica-se
gue existem poucos estudos referentes a categoria qualidade de vida deste familiar e que a hospitalizacdo para os responsaveis reflete
um sentimento de angustia, ansiedade e culpa, entretanto tendo que aprender a conviver junto de seu filho com o cancer. A pesquisa
possibilitou uma ampla demonstracao das etapas vivenciadas por um familiar com uma crianga oncolégica, o medo e incerteza ao
enfrentar uma hospitalizacdo por inUmeros dias ou meses com rotinas hospitalares, afastamento social e familiar, além de indices
baixos de qualidade de vida desses cuidadores.

Palavras-chaves: qualidade de vida; familia; enfermagem oncoldgica.

ABSTRACT | Aimed to analyze the publications about the quality of life of the relative of oncological children. It is an integrative
review, with a qualitative approach, from 2013 to 2017, through the Virtual Health Library database. Were selected 17 articles, which
were divided into thematic units: the family in the hospital environment, family x Child with cancer, nurse's role with child with cancer.
Were verified that there are few studies referring to the quality of life category of this family member and that hospitalization for those
responsible reflects a feeling of anxiety, anxiety and guilt, however having to learn to live with their child with cancer. few studies
related to the subject, allowed a broad demonstration of the stages experienced by a family member with an oncological child, fear
and uncertainty when faced with hospitalization for innumerable days or months with hospital routines, social and family withdrawal,
and low quality of life caregivers.

Keywords: quality of life; family; oncological nursing.

RESUMEN | Se objetivo analizar las publicaciones acerca de la calidad de vida del familiar de nifios oncolégicos. Se trata de una revision
integrativa, con abordaje cualitativo, entre los afios de 2013 a 2017, a través de los referidos bancos de datos de la Biblioteca Virtual de
Salud. Se seleccionaron 17 articulos, de los cuales fueron divididos en unidades tematicas: la familia en el ambiente hospitalario, familiar
x Nifio con cancer, actuacién del enfermero con niflo con cancer. En el caso de los hallazgos referentes a las unidades emergidas,
se verifica que existen pocos estudios referentes a la categoria calidad de vida de este familiar y que la hospitalizacién para los
responsables refleja un sentimiento de angustia, ansiedad y culpa, sin embargo, teniendo que aprender a convivir junto a su hijo con el
cancer. La investigacion posibilitd una amplia demostracion de las etapas vivenciadas por un familiar con un nifio oncolégico, el miedo
e incertidumbre al enfrentar una hospitalizacién por innumerables dias 0 meses con rutinas hospitalarias, alejamiento social y familiar,
ademas de indices bajos de calidad de vida de esos cuidadores.

Descriptores: calidad de vida; la familia; enfermeria oncolégica
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A QV é definida como “a percep-
¢ao do individuo sobre a sua posicao
na vida, no contexto da cultura e dos
sistemas de valores nos quais ele vive,
e em relacdo a seus objetivos, expecta-
tivas, padroes e preocupagdes”?.

A avaliagdo da qualidade de vida



apresenta-se com foco centralizado nao
apenas em diminuir o risco de doen-
¢as, mas aumentar as chances de sau-
de e QV, acarretando uma intervencao
multi e intersetorial sobre os chamados
determinantes do processo satde-en-
fermidade; consistindo na esséncia das
politicas publicas saudaveis'.

A palavra “cancer” se originou de
karkinos, uma palavra grega que signi-
fica caranguejo, utilizada para designar
um conjunto de mais de cem doencas
que apresentam como caracteristica
comum, o crescimento e desenvolvi-
mento desordenado das células que
tendem a atingir os tecidos vizinhos,
seu diagndstico traz grandes inquie-
tacdes, se constituindo em um evento
traumatico para a familia e a pessoa
acometida, necessitando assim, de uma
visdo integral do sujeito e um trabalho
em equipe visando o alivio dos sinto-
mas, ndo apenas os fisicos, mas tam-
bém os psicolégicos e emocionais(3).

Esta doenca funciona, muitas ve-
zes, como um fator de desestruturacdo
do meio familiar. Uma vez que a sua
descoberta provoca sofrimento no cui-
dador, geralmente mae, pai, irmao (a)
ou avo (6), e uma repentina alteragao
na rotina doméstica, como, por exem-
plo: acompanhar a crianga em procedi-
mentos agressivos e internagdes, aliado
ao sentimento de impoténcia, medo
da morte e possiveis recidivas, sendo
obrigados a abrir mao do trabalho, es-
tudo e projetos pessoais para prestagao
integral de assisténcia a crianga, mas,
muitas vezes, é colocado em segundo
plano durante o tratamento®.

No entanto, independente das in-
tervengoes realizadas pelos familiares
no ambiente hospitalar, eles vivenciam

Assis, CR.D.CD, Jesus, C.5.;; Silva, J.C.D.S.D;; Peregrino, A.; Augusto, PS,; Silva, CS.5.L. Qualidade de vida do familiar de criancas oncoldgicas: reviséo integrativa

sensagoes positivas e negativas. Os as-
pectos negativos estdo relacionados as
alteracdes que ocorrem na vida didria,
a interferéncia na rotina, desde o can-
sacgo fisico, emocional até os proble-
mas financeiros. E o aspecto positivo
referente a satisfagdo de ajudar seus
familiares®.

Segundo Negreiros e seus colabora-
dores®, cabe aos profissionais de enfer-
magem conhecer como ocorre o fun-
cionamento da dindmica familiar frente
ao diagnéstico da doenga na crianga,
para assim, procurar aperfeicoar suas
habilidades de cuidado, responsabili-
dade, sensibilidade e escuta, estabele-
cendo vinculos com estes, aperfeicoan-
do a assisténcia prestada.

Dessa forma, o presente estudo tem
como objetivo analisar as publicagées
acerca da qualidade de vida do familiar
de criangas oncolégicas. E a questdo de
pesquisa é: O familiar de criangas on-
colégicas possui uma boa qualidade de
vida?

METODOLOGIA

Trata-se de uma revisdo integrativa
que tem o intuito de verificar as publi-
cacoes relacionadas a tematica do es-
tudo, principalmente para evidenciar
no campo cientifico o conhecimento,
com abordagem qualitativa’.

Na primeira etapa, ocorreu a elabo-
ragdo da questdo de pesquisa. Na segun-
da etapa, inicia-se uma intensa busca
nos bancos de dados, sendo definidos
os critérios de inclusdo que foram: pu-
blicagdes em forma de artigo disponivel
em portugués, publicados nos referidos
bancos de dados, no periodo de 2013
a 2017, considerando os ultimos cinco
anos de publicacdes, e com os descri-

tores, que sdo: “Qualidade de vida”;
“Familia”; “Enfermagem oncolégica”.
Dessa forma, a revisdo foi realizada
através da Biblioteca Virtual de Sadde
(BVS), nas seguintes bases de dados:
LILACS, BDENF, MEDLINE e IBECS.

Ressalto que os critérios de exclu-
sdo estabelecidos foram: indisponibili-
dade de acesso, publicagbes em mais
de uma base de dados, resumo, textos
na forma de projetos, em outros idio-
mas, fora do recorte temporal definido
nos critérios de inclusdo e todos os arti-
gos que ndo sao articulados a tematica.

RESULTADOS

Ao iniciar a segunda etapa com o
cruzamento dos descritores “Qualida-
de de Vida” “AND” “Familia” “AND”
“Enfermagem Oncolégica”, ndo foram
encontrados artigos, no entanto, ao
mudar a ordem dos descritores para
“Enfermagem  Oncolégica” “AND”
“Qualidade de Vida” “AND” “Familia”,
obtivemos o total de sete estudos, ten-
do apenas “Qualidade de Vida” “AND”
“Familia”, foi selecionado um estudo.

E entre “Enfermagem Oncolégica”
“AND” “Familia”, foram selecionados
10 artigos.

Utilizando-se os descritores isola-
damente, foram encontrados: “Quali-
dade de Vida”, um estudo; “Familia”,
dois artigos; ja com o descritor “Enfer-
magem Oncolégica”, com os critérios
de inclusdo, limite crianga, reduziu
para 20 artigos, sendo selecionados
apenas dois estudos.

Na terceira etapa, utilizamos um
instrumento de coleta de dados, que
tem como objetivo extrair as informa-
¢oOes chaves de cada artigo selecionado
obtidos na BVS.

Quadro 03. Levantamento estrutural dos artigos selecionados nas bases de dados da tematica Qualidade de vida do familiar de

criancas oncoldgicas. Rio de Janeiro, RJ, Brasil, 2017

Titulo Periddico
A atuacao do enfermeiro  Revista En-
junto a crianca com can-  fermagem
cer: cuidados paliativos UERJ

Base de Dados Ano Campoice
Estudo
BDENF 2014 RJ

Profissao dos Autores Tipo de
Autores Documento
Enfermeiros MONTEI-  Artigo Ori-
RO et al. ginal
Revista Nursing,
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Crianca com Cancer em
Processo de Morrer e sua
Familia: Enfrentamento da

Equipe de Enfermagem

Familia e Cuidados Paliati-
vos em Pediatria: Desafios
a Garantia do Cuidado

Dimensoes da vulnerabi-

lidade para as familias da
crianca com dor oncolégi-
ca em ambiente hospitalar

Experiéncia de familias
frente a revelacao do
diagndstico de cancer em
um de seus integrantes

Internacdo conjunta pedi-

atrica: compreendendo a

negociacdo enfermeiro-a-
companhante

0 cancer infantil no
ambito familiar: revisao
integrativa

O familiar cuidador du-
rante a hospitalizacdo da
crianca: convivendo com

normas e rotinas

Repercussoes do cancer
infantil no cotidiano do
familiar cuidador

Significacdes Dadas pelos
Progenitores acerca do
Diagnostico de Cancer dos
Filhos

Significados atribuidos
por familiares na pediatria
acerca de suas interagoes

com os profissionais da

enfermagem

Qualidade de Vida e
Sobrecarga de Cuidadores
de Criancas com Cancer

Ser-cuidador de familiar
com cancer e dependente:
um olhar para a tempora-

lidade

Autoestima dos cuidado-
res de doentes oncolo-
gicos com capacidade

funcional reduzida
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Revista
Brasileira
de Cance-

rologia

Revista
Brasileira
de Cance-

rologia

Esc Anna
Nery

Rev Min
Enferm

Rev. Eletr.
Enf

Rev Min
Enferm

Escola
Anna Nery
Revista
deEnfer-
magem

Rev Rene.

PSICO-
LOGIA:
CIENCIAE
PROFISSAO

Rev Esc En-
ferm USP

Psicologia:
ciéncia e
profissao
Rev Ele-
tronica de
Enferma-

gem

Escola
Anna Nery
Revista de

Enferma-
gem

LILACS

LILACS

LILACS

BDENF

LILACS

BDENF

LILACS

LILACS

LILACS

MEDLINE

LILACS

LILACS

LILACS

2015

2016

2013

2015

2013

2015

2014

2014

2015

2015

2014

2015

2015

R)

RJ

Porto Alegre
-RS.

Rio Grande do
Sul, Brasil.

Maringa, PR

R)

Hospital Uni-
versitario do
sul do Brasil

Campina
Grande, PB

Hospital
publico do Rio
Grande do Sul

Rio Grande, RS

Campina Gran-
de, Paraiba

Noroeste do
Parana

Sao Paulo

Enfermei- CARMO;
ros OLIVEIRA
Assistente MARTISN;
Social HORA
Enfermei- MOTTA; DIE-
ros FENBACH
Enfermei- KARKOW
ros etal.
Enfermei- FACIO;
ros MATSUDA;
HIGARASHI
Enfermei- Pk
ros SANTO;
CARVALHO
Enfermei- XAVIER;
ros GOMES;
SALVADOR
Enfermei-  MEDEIROS
ros etal.
Psicdlogos FRIZZO et al.
Enfermei- - OMES et al.
ros
., ANDRADE
Psicélogos
etal.
Enfermei- LGS
ros CARREIRA;
SALES
) MOREIRA
etal.

Artigo Ori-
ginal

Artigo de
Opinido

Artigo Ori-
ginal

Artigo Ori-
ginal

Artigo Ori-
ginal

Revisdo
Integrativa

Artigo Ori-
ginal

Artigo Ori-
ginal

Artigo Ori-
ginal

Artigo Ori-
ginal

Artigo Ori-
ginal

Artigo Ori-
ginal

Artigo Ori-
ginal



Ser cuidador de familiar Revista

R Brasileira
com cancer de cabeca e ~
a5C0C0 Promocao
pescos da saide
Distress do paciente
oncoldgico: prevaléncia
gico: pre REBEN
e fatores associados na
opinido de familiares
A familia revelando-se Revista
como um ser de direitos  Brasileira
durante a internacdo de Enfer-
hospitalar da crianca magem
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LILACS 2015 Brasilia

Norte-Nordes-

LILACS te do Brasil

2014

Hospital
Universitario
(HU), no sul do
Brasil

LILACS 2013

) HONORIO  Artigo Ori-
et. Al ginal
. ALBU- . .
Enf(:;?el- QUERQUE: Al'tlgi:a?l‘l-
PIMENTA 9
Enfermei- XAVIER Elal Artu__;o Ori-
ros ginal

Fonte: dados da pesquisa.

Relacionado ao recorte temporal
de 2013 a 2017, foram evidenciados
17 artigos em portugués, relacionados
a temdtica do estudo, destes, percebe-
mos as produgdes em: 2013 (03); 2014
(05) e 2015 (08); 2016 (01); 2017 (00).

As pesquisas foram encontradas nas
seguintes bases de dados BDENF (03),
LILACS (13) e MEDLINE (01).

Os locais de construcdo dos estu-
dos foram: DF (01); SP (01); PB (03); PR
(02); RJ (04) e RS (06). Ao descrever as
profissdes dos autores, percebemos um
nimero expressivo pela Enfermagem
(07), ja das outras encontramos Psico-
logia (02) e Servigo Social (01).

Na quarta etapa, os artigos selecio-
nados para revisdo integrativa foram
analisados para a verificagdo de sua
autenticidade, qualidade metodolégi-
ca, importancia das informacgdes e re-
presentatividade.

Ao tipo de pesquisa, identificamos
estudo qualitativo (19); Estudo trans-
(02);
(01); Pesquisa Bibliografica (02). Tipo

versal Estudo fenomenolégico
de Documento mostrou 02 artigos de
revisdo e 01 de opinido e 21 originais.

Os estudos evidenciaram que sobre
o delineamento da pesquisa, a analise
foi baseada nos niveis 4: evidéncias de
estudos descritivos  (ndo-experimen-
tais) ou com abordagem qualitativa; e
6: evidéncias baseadas em opinides de
especialistas.

Com os estudos coletados na revi-

sdo integrativa, obtivemos as unidades
temdticas: A familia no ambiente hos-
pitalar, Familiar x crianga com cancer e
a Atuagdo do enfermeiro a crianga com
cancer. Com as seguintes categorias:
1- Hospitalizagao x familia; e 2- Convi-
véncia com o cancer; 3- Qualidade de
vida; 4- Enfermeiro no cuidar da crian-
¢a com cancer.

Na quinta etapa, consistiu na reali-
zagao da interpretagao e discussdo dos
dados e resultados encontrados que
estavam relacionados com o objetivo:
analisar as publicagdes acerca da qua-
lidade de vida do familiar de criancas
oncoldgicas.

DISCUSSAO

Hospitalizagdo x Familia
tanto para a
crianga como para os pais, torna-se um

A hospitalizagdo,

ambiente desconhecido onde ocorre a
separagao de todos os objetos signifi-
cativos de sua seguranca e das relagao
afetivas. Para a crianca, o ambiente
hospitalar pode ocasionar um senti-
mento de ameaga, agressdo, medo do
desconhecido; ja para os responsaveis,
um sentimento de angustia, ansiedade
e culpa®.

Normalmente, na internacdo hos-
pitalar da crianga, se faz com acom-
panhamento por um dos membros de
sua familia, em que ela busca apoio e
protecdo, pois o seu cuidado engloba o
componente afetivo familiar, tdo neces-
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sario neste momento®.

A hospitalizagdo constitui uma
oportunidade para o familiar aprender
e/ou aperfeigoar a realizagdo dos cui-
dados basicos para seu doente e mini-
mizar suas préprias dificuldades rela-
cionadas a doenca e ao tratamento®.

Ressalta-se que o cuidado a crian-
¢a nado é exclusividade da Enfermagem
ou dos outros profissionais da satde
no hospital, a familia também cuida,
s6 que baseada nos seus referenciais.
Assim, o cuidado a crianga passa a ser
compartilhado entre a equipe de en-
fermagem e o familiar cuidador que a
acompanha®.

Dessa forma, a familia, ao ser en-
volvida no cuidado, possui o direito de
conhecer o projeto terapéutico propos-
to para seu filho e de ser instrumenta-
lizada acerca do processo de hospita-
lizagdo, para que tenha condigdes de
enfrentd-lo. Com isso, torna-se essen-
cial a inclusdao de medidas que bus-
quem viabilizar arranjos diferenciados
para os servigos de satde voltados para
a integralidade do cuidado, possibili-
tando maior autonomia aos sujeitos, de
modo a integrar as necessidades singu-
lares de cada familia que convive com
a realidade hospitalar®.

Entretanto, o processo de cuidar da
crianga oncolégica hospitalizada torna
estes familiares vulneraveis, principal-
mente em meio a dor oncolégica, por
exemplo, pois é possivel visualizar a
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crianga com dor, compartilhar a expec-
tativa de que logo cessard o sofrimen-
to, fazer o possivel e o impossivel para
minimiza-lo; todavia, ndo se pode, de
fato, senti-lo ou até mesmo toma-lo
para si'’.

Convivendo com o cancer

O tratamento oncolégico pediatrico
demanda cuidados paliativos intensos
e continuos em razdo da necessidade
de controle da dor e de outros sintomas
que acometem criangas e adolescentes,
implicando numa reorganizagao da fa-
milia e em desdobramentos na dina-
mica familiar que necessita conciliar a
vida doméstica com as frequentes idas
ao hospital'’.

As repetidas internagdes e os fre-
quentes deslocamentos vao modifi-
cando o cotidiano familiar, afastando a
crianga ou o adolescente das ativida-
des habituais de escola e lazer, além
das interferéncias na situacdo de traba-
lho e renda dos seus responsaveis. As
mudangas na vida da crianga e de sua
familia, ao se depararem com a doenca
crénica, ndo englobam simplesmente
alteragdes organicas ou fisicas, mas
vao muito além e promovem alteragdes
emocionais e sociais em toda a familia,
as quais exigem constantes cuidados e
adaptagoes''.

O impacto da doenga, principal-
mente quando esta se apresenta em
criangas, faz com que ocorra uma sig-
nificativa mudanca na dinamica fami-
liar, a responsabilidade de cuidar do
infante enfermo reflete, na maioria dos
casos, diretamente sobre a vida da mae,
deixando-a exposta a fatores estressan-
tes como: a depressdo, os disttrbios do
sono, a mudanga na dieta, os prejuizos
sociais, a alteracdo na relagdo conju-
gal, a alteragao com os filhos saudaveis
e a diminuicdo na qualidade de vida'.

A partir do diagnéstico de cancer,
abre-se o caminho de um tratamen-
to incerto, doloroso, prolongado, que
marca o corpo, choca a familia, mui-
tas vezes, afasta os amigos, fragiliza
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os planos de futuro e torna iminente a
possibilidade de morrer. Neste sentido,
o grupo familiar fica exposto a uma
doencga assustadora e a servicos de
salide que lhe sdo desconhecidos e an-
gustiantes. Um estudo' realizado com
familiares de pessoas acometidas por
cancer constatou que esses reconhece-
ram a importancia da equipe de salde
em todo o processo de aceitagdo da
doenca e do tratamento, referindo-se a
ela como uma seguranga que pode ser
requisitada nos momentos de ddvida e
de fraqueza.

Sendo assim, é necessdrio perceber
e respeitar de modo singular as neces-
sidades de cada um, aproximando o
tratamento proposto as possibilidades
de vida, inerentes a cada pessoa, pos-
sibilitando a inclusdo da familia como
elemento de cuidado, integrada, parti-
cipativa no servigo, recebendo orienta-
¢oes adequadas e compreendendo suas
particularidades'.

Qualidade de Vida

O termo Qualidade de Vida (QV)
ndo ha um consenso para sua definicao
devido sua complexidade, no entanto,
a abordagem sobre qualidade de vida
e sobrecarga do cuidador manifesta-se
em uma dualidade de sentimentos vi-
venciada pelo sujeito, em que por um
lado, ha satisfacdo por cuidar de um
familiar, por outro lado um sentimento
de sobrecarga, uma vez que o cancer
demanda cuidados especificos®.

Embora os cuidadores reconhecam
a importdncia da participagao durante
o tratamento, podem manifestar so-
brecarga em decorréncia do cuidado
prestado constantemente a crianga/
adolescente, o que ainda é pouco estu-
dado e compreendido. O ato de cuidar
pode ser vivenciado com um significa-
tivo grau de dificuldade e sofrimento,
atribui-se a questdo da sobrecarga,
denominada na literatura inglesa pelo
termo “burden”, tal conceito refere-se
ao conjunto de consequéncias ocorri-
das apés contato préximo do cuidador
com o doente*.
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A QV pode ser afetada pelo conhe-
cimento sobre a doencga e pelas con-
digdes socioecondmicas, ter o conhe-
cimento prepara o cuidador para atuar
nas necessidades especificas da crian-
¢a, sem que haja eventos inesperados;
ja as condicdes
interferem diretamente nas questdes

socioeconomicas,

de acesso a salide, informacodes, trans-
porte, lazer e moradia. Sendo assim, o
aspecto financeiro é um fator funda-
mental, que pode proporcionar maior
ou menor grau de estresse'”.

Em pesquisas realizadas anterior-
mente(4-16), em seus resultados mos-
tram que as mulheres/maes sao as
principais cuidadoras, justificando a
intensidade dos sentimentos de angus-
tia e medo da morte do paciente, tendo
em vista que estao envolvidos fortes la-
¢os afetivos no ato do cuidado. Quanto
aos dominios da Escala de Qualidade
de Vida (Whoqol-Bref), verificou-se o
maior prejuizo no dominio psicold-
gico, afirmando o prejuizo psiquico
como maiores e mais intensos do que
os fisicos.

Enfermeiro no cuidar da crianca
com cancer

A Enfermagem é uma arte e ciéncia
que requer do enfermeiro uma compre-
ensdo e aplicagdo de conhecimento e
técnicas especificas com vistas a pos-
sibilitar tudo aquilo que o paciente ne-
cessita para realizar-se como ser inde-
pendente, total e completo. A atuagdo
deste profissional na oncologia pedia-
trica demanda além do conhecimen-
to técnico e cientifico, afetividade na
oferta do cuidado a crianga e a familia
visando a promogao da salde, quali-
dade de vida, conforto e bem-estar dos
mesmos'’.

Para tanto, o enfermeiro deve estar
atento as singularidades e particulari-
dades da crianga e da familia que se
encontram sob seus cuidados, para as-
sim, agir de maneira consciente, refle-
xiva e critica no atendimento de suas
necessidades.



Sabe-se que os cuidados de enfer-
magem na oncologia pedidtrica tém
como objetivo reduzir a ansiedade, es-
tado de depressdao e o medo da crianga
e sua familia; promover e incentivar a
expressdo dos sentimentos; incentivar a
adesdo, comunicacdo e melhorar o re-
lacionamento, ajudar na adaptagao da
crianga'’.

Ao cuidar de uma crianga com do-
enga oncolégica fora de possibilidade
de cura atual, o enfermeiro realiza uma
acdo intencional, possibilitando uma
assisténcia voltada para o ser humano-
-crianga, cujas agdes estdo centradas
em suas necessidades, a partir das ex-
periéncias vivenciadas no contexto da
hospitalizagao'.

Sendo assim, o enfermeiro lider
deve ser capaz de analisar criticamen-
te todo o cendrio afim de identificar
problemas, tomar decisdes, planejar
e implementar cuidados, motivar os
profissionais da equipe na realizagao
das atividades, definir a estrutura de
trabalho de sua equipe, influenciar na
administracdo, na educagdo, na pes-
quisa, no processo decisério, no apri-
moramento e autonomia de sua equi-
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pe, possibilitando assisténcia integral
ao paciente'’.

Todas essas metas apenas tornam-
se vidveis quando o gerenciamento do
cuidado de enfermagem é realizado de
forma participativa e efetiva.

CONCLUSAO

Apesar de poucos estudos direcio-
nados a avaliagdo da qualidade de vida
dos cuidadores de criangas oncoldgi-
cas, dentro do periodo estipulado pe-
los autores, identificou-se em alguns
estudos ja realizados indices baixos de
QV dos cuidadores e evidéncias de so-
brecarga vivenciada pelos mesmos.

A diminuicdo da QV e a sobrecar-
ga vivenciada pelos cuidadores po-
dem comprometer a assisténcia por
eles prestada as criangas/adolescentes,
além de propiciar desajustes a prépria
salde, como foi verificado nos domi-
nios da Escala de Qualidade de Vida
(Whoqol-Bref), o maior prejuizo no
dominio psicolégico, afirmando o pre-
juizo psiquico como maiores e mais
intensos do que os fisicos.

O resultado desta pesquisa também
possibilitou uma ampla demonstracao

das etapas vivenciadas por um familiar
com uma crianga oncolégica, o medo
e incerteza ao enfrentar uma hospitali-
zagdo por inlimeros dias ou meses com
rotinas hospitalares, afastamento social
e familiar, em algumas situagdes; trata-
mentos quimioterdpicos com indmeras
reagOes adversas, procedimentos dolo-
rosos, medo da perda, e o sentimento
de incapacidade aflorado.

Dessa forma, conclui-se que o cui-
dado ao paciente oncolégico com ca-
pacidade funcional reduzida seja im-
plementado de forma integral, a equipe
multidisciplinar deve estar atenta a to-
das as suas dimensoes, inclusive, aos
aspectos fisicos, sociais e emocionais
dos cuidadores, devendo construir jun-
to a eles medidas que o auxiliem a lidar
com sentimentos e situagoes que com-
prometam seu bem-estar fisico, psico-
légico e social.

E com isso, ressalta-se a importan-
cia de novas pesquisas acerca desta
tematica, diante da escassez de resulta-
dos encontrados nesta revisdo, visando
uma melhor avaliagdo quantificavel da
qualidade de vida destes cuidadores de
criancas oncolégicas. %
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