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Resumo

Objetivo: Analisar o impacto das enfermidades cirurgicas nos cuidadores e nas familias das
criancas atendidas em Ambulatorio de Cirurgia Pediatrica de um Hospital Universitario, através
de questionario validado, buscando compreender os aspectos fisicos, emocionais, sociais,
cognitivos e de comunicagao.

Meétodos: Estudo descritivo transversal que usou como instrumentos: PedsQL 2.0 Mddulo
Impacto na Familia e ficha de identificacdo do diagnostico. Realizou-se analise descritiva dos
dados quantitativos a fim de conhecermos 0s dominios mais e menos afetados.

Resultados: A amostra foi de 100 parentes de pacientes pediatricos. O género feminino
predominou com 95% (n=95), sendo compostos por graus de parentesco além do vinculo
materno. O diagnostico mais prevalente foi fimose com 36,4% (n=36). O escore total minimo
foi 26,39 e 0 maior 93,75, ambos de maes de pacientes com mais de um diagnostico. A média
do escore de toda a amostra foi 68,83, 45 entrevistados se encontraram abaixo disso e 55 acima.
A dimensdo preocupacgdes obteve a menor média dentre as demais com 38,7, sendo as areas
referentes a resposta ao tratamento, a como paciente se sentira apés o mesmo e ao futuro do
paciente as mais afetadas. J& a dimensdo do funcionamento social, obteve a maior média com
73,56.

Conclusdo: As enfermidades cirurgicas pediatricas afetam ndo so as criancgas e os adolescentes,
mas a qualidade de vida de seus cuidadores, independente do grau de parentesco. Sendo
necessario uma abordagem com empatia e conteudo proprio para que haja a minimizagédo de
qualquer dano a qualidade de vida dos participantes do processo.

Palavras-chave: Qualidade de vida; Cirurgia; Pediatria

Abstract

Objective: To analyze the impact of surgical diseases in children’s caregivers and families
attending at the Pediatric Surgery Clinic of the University Hospital, through validated
questionnaire, seeking to understand the physical, emotional, social, cognitive and
communication.

Methods: Cross-sectional descriptive study used as instruments: PedsQL 2.0 Family Impact
Module and diagnostic identification form. A descriptive analysis of quantitative data has been
done in order to know the most and the least affected areas.

Results: The sample consisted of 100 pediatric patients’ parents. The females predominated
with 95% (n = 95), being composed for more than mothers. The most prevalent diagnosis was
phimosis 36.4% (n = 36). The minimum total score was 26.39 and the highest 93.75, both in
mothers of patients with more than one diagnosis. The average of the entire sample score was
68.83, 45 respondents found it below and 55 above. The concerns dimension got the lowest
average among the others with 38.7, and the areas related to response to treatment, how the
patient will feel after it and the future of the patient were the most affected. On the other hand,
the social functionning dimension, had the highest average with 73.56.

Conclusion: Pediatric surgical diseases affect not only children and adolescents but the quality
of life of their caregivers, regardless of the degree of kinship. Approach with empathy and
understandable content is necessaire, so minimize any damage to the quality of life of the
participants from the process.

Keywords: Quality of life ; Surgery; Pediatric.



Introducéo

No periodo da infancia o esperado é que a crianca viva, principalmente, situacdes de
salde, mesmo que haja momentos de adoecimentos, que sejam breves, dentro dos limites de
normalidade para que ela se desenvolva e cresca adequadamente. Portanto, quando estamos
diante de uma enfermidade pediétrica, pela propria condicdo de doenca, assim como qualquer
ser humano, a crianga tem seu comportamento alterado. Pode surgir nos familiares ou
responsaveis sentimento de culpa, medo, angulstia, depressdo e apatia que levam a uma
modificagdo na sua rotina.t

A crianca faz parte de uma familia, grupo primario, um sistema vivo e complexo, espaco
de vinculos de pertencimento e sociabilidade, onde os pais ou responsaveis podem realizar um
processo de protecdo que inclui: cuidar da crianca, educar, promovendo um ambiente benéfico
para seu desenvolvimento e estabelecimento do vinculo emocional entre 0os membros
familiares. Portanto, o ser humano depende de outro para sobreviver e crescer em coletivo, de
modo que a crian¢a ndo tem condicdo de existéncia sem a devida atencdo do seu grupo de
pertencimento.2 >

Logo a doenga da crianca pode gerar uma crise ndo so para ela, mas para a sua familia
como um todo. As caracteristicas e a importancia do papel dos pais séo refletidas quando a
familia esta diante de um evento estressante. Durante o tratamento, os familiares sofrem stress

e sentimentos como culpa, medo, tristeza em varios niveis. >°

O adoecer produz processos de desequilibrios e de busca de novos equilibrios que
afetam e ao mesmo tempo renovam os vinculos dos membros e o funcionamento da familia,
uma vez que modifica a rotina. Essa situacdo provisdria, muda 0s pais ou responsaveis que
passam a ter que exercer outras funcbes, pois além das praticas parentais, ha agora, as
exigéncias do tratamento, visto que além do proprio processo doloroso do filho, precisam
administrar as respostas emocionais do paciente, de seus irmaos e de si préprios, estabelecer
uma comunicacdo satisfatoria com o contexto médico-hospitalar, adaptar rotinas familiares,
lidar com ameacas de recaidas, expectativas e zelar pelo bem-estar do filho, com atencdo a
medicacdo, intercorréncias, efeitos colaterais, estabelecimento de cuidados protetores,

acompanhamento em consultas, internagdes e exames invasivos. > °

As responsabilidades dos pais podem levar a ansiedade, depressao, disturbios do sono,
sintomas somaticos, comportamentos de risco (tabagismo e alcoolismo), mudanca na dieta,

percepcdo de sobrecarga, vicissitudes e culpabilizacdo. A culpa sentida pelos pais diante do



impacto da necessidade de hospitalizacdo de seus filhos devido a doenca aguda se da por eles
tentarem buscar a origem do problema e justifica-lo, revendo as suas atitudes, dando inicio a
uma série de sentimentos que os faz se questionarem o modo de cuidar da crianca. Assim, pode
haver uma repercussdo negativa na familia e os sentimentos de dlvida e inseguranca
prevalecerem em relacéo ao cuidado com o filho. 2°°

Entretanto, o risco de vida dos filhos mobiliza o grupo familiar para desenvolver
processos de autodefesa e protecdo, estratégias de sobrevivéncia e busca da cura, criando novas
possibilidades de reestruturacéo e reorganizacdo, que se bem manejada pela equipe de salde,
pode constituir um importante componente na construcao coletiva da saude.

Portanto, diante de contexto adverso ao qual os familiares do paciente pediatrico
encontrem-se expostos e em risco, como a falta de assisténcia pediatrica adequada nas cidades
menores, a demora da marcacéo de consultas e de procedimentos, a dificuldade de transporte,
a dificuldade em gerenciar os filhos que sdo deixados em casa, é necessario conhecer e poder
identificar o impacto psicossocial para os cuidadores. Foi constando esse problema de sadde na
assisténcia hospitalar que definimos como objetivo analisar o impacto das enfermidades
cirurgicas nos cuidadores e nas familias das criancas atendidas no Ambulatério de Cirurgia
Pediatrica do Hospital Universitario Lauro Wanderley — HULW, através do questionario
PedsQL 2.0 Modulo Impacto na Familia (MIF), buscando compreender os aspectos fisicos,

emocionais, sociais, cognitivos e de comunicagao.

Meétodos

Os procedimentos para a realizacdo desta pesquisa respeitaram as diretrizes que
regulamentam as pesquisas envolvendo seres humanos, aprovadas pela Resolucdo 466/2012 do
Conselho Nacional de Saude.” Além de autorizacio formal do Comité de Etica em Pesquisa do
Hospital Universitario Lauro Wanderley (CEP/HULW), por intermédio de parecer favoravel a
realizacdo da pesquisa (N. 1.153.566).

Foram incluidos no estudo os 100 primeiros responsaveis legais de pacientes pediatricos
a serem submetidos a procedimento cirurgico, independentemente da idade e do diagndstico,
através de processo de amostragem ndo-probabilistico, tipo acidental, ndo existindo defini¢do
prévia da pessoa, sendo excluidos da amostra aqueles com menos de 50% do questionario
respondido.

Estudo descritivo e transversal, a partir da aplicacdo do questionario validado PedsQL

2.0 MIF 89101112 ¢ ficha de identificacdo com os parentes dos pacientes pediatricos atendidos



pelo Sistema Unico de Salde (SUS) e regulados pela atencdo primaria exclusivamente no
Ambulatério de Cirurgia Pediatrica do HULW.

Apbs estabelecido rapport entre pesquisadora e estrevistado, era solicitado a
participacdo na pesquisa, assim como assinatura de Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE).

O PedsQL 2.0 MIF é multidimensional e projetado para avaliar as percepcfes dos pais
sobre a qualidade de vida de sua familia no que diz respeito a limitacdo de comportamento das
atividades da familia juntamente com suas necessidades e preocupac@es em relagcdo a doenca
da crianca. Ele é composto por 36 questdes objetivas que avaliam o quanto cada aspecto tem
sido dificil para os pais no Gltimo més.™

O PedsQL da enfoque aos seguintes aspectos em relagcdo aos proprios pais:

e Dificuldades com funcionamento fisico;
e Dificuldades com funcionamento emocional;
e Dificuldades com funcionamento social;
e Dificuldades com funcionamento cognitivo;
e Dificuldades com comunicacéo;
e Dificuldades com preocupacdes;

Em relacdo a familia, ele d& os seguintes enfoques:

e Dificuldades com atividades diarias;
e Dificuldades com relacionamentos na familia.

Para cada pergunta em suas diferentes dimensdes, uma escala de resposta foi utilizada
(0 = nunca; 1 = quase nunca; 2 = algumas vezes; 3 = muitas vezes e 4 = quase sempre) 814 A
pontuacdo dos itens foi calculada por escore-reverso e linearmente transformados para uma
escala de 0 a 100 (0 = 100, 1 =75, 2 =50, 3 = 25, 4 = 0). Portanto, escores elevados indicam
melhor funcionalidade e qualidade de vida da familia e do familiar.

Calculamos a média da pontuacdo somando-se o0s itens e dividindo-os pelo nimero de
itens respondidos. Caso menos de 50% do questionario respondido, a escala de escores ndo era
computada.

Em relacdo a andlise dos dados, primeiramente foi realizada a descricdo dos familiares
com a definicdo do grau de parentesco e do estabelecimento do diagnéstico da criangca ou do
adolescente, em seguida, feito a tabulacdo dos dados do PedsQL 2.0 MIF no programa

Microsoft Excel, foi calculado pelo programa versdo 2007 QlikView, versdo 11.20.11718.0



SR1 a média e o desvio-padrdo do escore total e dos seus subitens, além da quantificacdo dos

valores absolutos e relativos de cada resposta e 0s apresentamos por meio de graficos e tabelas.

Resultados

O perfil da amostra desta pesquisa foi: 85 maes, 6 avés, 5 pais, 2 tias, 1 cunhada, 1
amiga da familia, compondo o universo de 100 pessoas. Em relagdo aos pacientes, a amostra
foi de 99, visto que foram entrevistados uma mée e um pai de uma mesma crianga. Dessas,
14,1% (N=14) possuiam mais de um diagnostico, enquanto 85,9% (N=85) possuiam apenas um
diagndstico.

O diagndstico mais prevalente foi fimose com 36,4% (N=36), sendo 77,8% desses com
diagndstico unico e 22,2% desses associados a outros diagndsticos, como hidrocele, balonite
xerotica obliterante, criptorquidia, hérnia supraumbilical e hérnia umbilical. Em segundo lugar,
a hérnia inguinal com 13,1% (N=13), sendo 76,9% (N=10) com apenas esse diagnostico e
23,1% (N=3) associado a enfermidades como: hérnia umbilical e doenca de Kawasaki. Em
terceiro lugar, hérnia umbilical com 7,1% (N=7), contudo, diferente dos anteriores, a maior
parte dos pacientes, 57,1% (N=4), apresentavam diagndstico associado com: hérnia inguinal,
balonamento prepucial e fimose, e 42,9% (N=3) diagnostico isolado. Em quarto lugar,
criptorquidia com 6,1% (N=6), sendo 66,7% diagnostico isolado e 33,3% associado a fimose.
Em quinto lugar, hidrocele com 4% (N=4), sendo 75% (N=3) desses associado a fimose e 25%
(N=1) diagnostico isolado. Em sexto lugar, hérnia epigastrica com 2% (N=2), sendo uma

associada a sinéquia vulvar e uma de diagndstico unico.

Os demais diagndsticos foram: colelitiase (N=9), hipospadia (N=4), atresia anorretal
(N=3), cisto tireogloso (N=2), hemangioma (N=2), doenca de Hirshprung (N=2), hidronefrose
(N=2), recidiva de estenose de juncdo uretero piélica (N=2), anomalia de desenvolvimento
genital a esclarecer (N=2), anus ectopico anterior (N=1), cisto branquial (N=1), cisto nucal
(N=1), cisto pré-auricular (N=1), fistula branquial (N=1), fistula pré-auricular (N=1),
glomerulopatia a esclarecer (N=1), parafimose (N=1), sindrome nefrética (N=1), transposi¢ao

de bolsa escrotal (N=1), tumoracdo em antebraco a esclarecer (N=1).

O escore total minimo foi 26,39 sendo o estrevistado a méde de um paciente com hérnia
umbilical e inguinal simultaneas, e 0 maior 93,75, também, sendo a méde de um paciente com

diagndstico de hidrocele e fimose. A média foi 63,83 com um desvio-padrdo de 15,57. Como



pode ser visto no Gréfico 1, 45 dos entrevistados se encontram abaixo da média, enquanto 55,

acima.
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Quando analisamos dentro do grau de parentesco, vé-se que as maes possuem uma
média de 64,46 e desvio-padréo de 15,21, as avés, media de 52,89 e desvio-padréo de 13,91,
0s pais, media de 61,11 e desvio-padrdo de 18,63, as tias, média de 79,86 e desvio-padrdo de
4,91, a cunhada e a amiga da familia ndo entram nesse tipo de analise por terem sido em namero
de um cada, seus escores totais foram 35,42 e 70,25 respectivamente. Quanto a dispersdo por
parentesco, 56,47% (N=48) das maes, as duas tias e a amiga da familia se encontram acima da
média geral do escore total, ja 83,3% (N=5) das avos, 60% (N=3) dos pais e a cunhada se

encontram abaixo da mesma. (Grafico 2)

Gréfico 2 Dispersédo do escore total identificando o parentesco
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O escore equivalente as dimensdes do parente obteve média 63,54 e desvio-padréo de
14,85, ja o escore da dimensdo familiar obteve uma media de 64,85 e desvio-padrao de 24,19.
Quando vemos separadamente o escore de cada dimensdo do questionario, pode-se perceber
que o escore preocupacdes obteve a menor média com 38,7, enquanto o escore funcionamento

social foi 0 que mostrou maior media com 73,56 (Tabela 1)

Tabela 1 Escores separadamente com média e desvio padrédo

Média Desvio

Padrdo
Escore Total 63,83 15,57
Escore Bruto 2297,79 560,46
Escore do 63,54 14,85
Parente
Escore Familiar 64,85 24,19
Escore 66,63 21,08
Funcionamento
Fisico
Escore 64,56 23,95
Funcionamento
Emocional
Escore 73,56 20,96

Funcionamento
Social




Escore 73,35 23,14
Funcionamento
Cognitivo
Escore 67,33 26,00
Comunicagéo
Escore 38,70 17,11
Preocupacdes
Escore 63,25 25,68
Atividades
Diarias
Escore 65,80 29,46
Relacionamentos
na Familia

Na tabela 2, pode-se perceber que na dimensao preocupacdes, das 5 perguntas, trés
obtiveram o maior numero de respostas como “quase sempre”, sendo esses os itens que
englobam preocupagdes com o tratamento estar funcionando, com a maneira como 0
paciente se sentira ap6s o tratamento e com o futuro do paciente. Paradoxalmente, nas
duas outras perguntas a maioria respondeu “nunca”, correspondendo a preocupacdes

como outras pessoas reagirao e se a doenca afeta outros membros da familia.

Tabela 2 Quantificacdo das respostas na dimenséo Preocupacdes do PedsQL2.0 Impacto da
Familia

Nunca Quase Algumas Muitas Quase

nunca vezes vezes  sempre
Eu me preocupo se o tratamento médico 9 1 14 36 40
do meu filho(a) esta funcionando
Eu me preocupo como meu filho(a) vaise 5 0 9 42 44
sentir depois de tomar os remedios ou
depois de fazer o tratamento médico
Eu me preocupo como as outras pessoas 50 3 20 12 15
vao reagir com a condicdo de saude do
meu filho(a)
Eu me preocupo como a doenga do meu 55 5 19 10 11
filho(a) afeta as outras pessoas da minha
familia
Eu me preocupo com o futuro do meu 1 0 4 35 60
filho(a)

Obs1: Como o n=100 os valores absolutos e relativos sdo iguais e ndo foram discriminados.



Discussao

Apesar da emancipacao feminina, ainda é delegado a mulher o encargo familiar, visto
que a maternidade se mantém como forte elemento na cultura e identidade feminina. Assim, os
cuidados familiares séo funcdo materna e sdo transmitidos de geragdo para geragao, como se

fosse uma “vocagdo” propria das mulheres.™

Dessa forma, € possivel perceber que em relacdo ao género do cuidador, 95% (N=95)
sdo mulheres, sendo composto por graus de parentesco além do vinculo materno. Inclusive, o
percentual de avds predomina sobre o de pais, sendo 6% (N=6) e 5% (N=5) respectivamente,

assim como ja foi mostrado em outros estudos.®’

Apesar da maioria das mées terem se mantido acima da média, 0 menor escore foi obtido
por uma delas. Segundo Oliveira e Angelo (2000)*8 as méies apresentam o fendmeno “indo em
busca da solugdo”, visto que sdo elas as primeiras a perceberem que o filho ndo esta bem e
tentam descobrir 0 que esta ocorrendo e como resolver. Assim, sua experiéncia com o adoecer
do filho vai além de uma estadia no hospital junto a ele. Ela enfrenta tudo para cumprir com o
que acredita ser seu dever de mée e se entrega a misséo de poupar o filho de sofrimento, muitas
vezes se afastando dos outros filhos, da familia e de outros deveres. Ela termina por vivenciar
a dor de ndo poder impedir o sofrimento do filho e de ndo ser reconhecida por alguns

profissionais no cumprimento de sua obrigacdo de mée.

Em segundo lugar na prevaléncia do parentesco, foram as avds, além de ser o grupo
com menor media. Esse processo da avo se tornar cuidador vem do aumento da longevidade
permitindo a convivéncia mais prolongada de trés ou mais geracdes.® Sdo elas que sucedem os
pais na importancia dos papeis familiares relacionada mais a uma interdependéncia emocional
do que econémica ou funcional, elas terminam por minimizar a auséncia das méaes, envolvendo-

se em intensas demandas de cuidados.?

Contudo, ndo podemos deixar de citar que no contexto da familia contemporanea, o pai
vem cada vez mais desempenhando papel no cuidado e educacédo dos filhos juntamente com as
mées. Além disso, é necessario considerar a individualidade de cada pai, quais as influéncias
dele, o contexto em que ele vive, 0s seus valores, as suas crencas e os significados da sua
histdria pessoal, como a etapa da vida na qual se encontra. 1sso é refletido no ambiente de salde,

onde eles sdo vistos como espectador, um coadjuvante no cuidado do filho, assim se torna



necessario a reformulagdo desse modelo de assisténcia, com inclusdo do homem no cuidado as

familias.?

Segundo Cramer (1989)?? a preocupagio dos pais com seus filhos manisfesta-se por
uma queixa ou inquietagéo a respeito da crianca, que pode ter a intensidade de acordo com a
maneira como é vivenciado. Para Gomide (2011)2 em seu estudo sobre condutas dos
cuidadores no manejo da febre, é a forma como os pais compreendem a febre que determina as
suas preocupacdes, temores e reacdes, seu medo exacerbado gera preocupagdes. Dessa forma,
também, ocorre com outras enfermidades, assim como as cirargicas. Nosso estudo confirmou,

visto que a dimensdo com pior média foi a de preocupacgoes.

Entretando, quando a familia tem informagdo e conhecimento sobre a patologia e 0s
cuidados com contetido apropriado, assim como atencdo cuidadosa durante o tratamento e
acesso aos recursos disponiveis, seu stress e a ansiedade podem diminuir significativamente,
proporcionando-lhes sentimentos de controle mesmo em momento de incertezas, podendo

contribuir com o processo de satide e doenga.?

As limitacdes dessa pesquisa incluem: em 14 das 100 consultas, o prontuario ndo se
encontrava dificultando coleta de dados para o perfil dos pacientes, assim como em parte dos
que vieram 0 mesmo se encontrava incompleto, além da falta de documento de regulacdo dos
pacientes para o atendimento especializado, impossibilitando de quantificar o tempo

despendido desde o diagnostico incial e o tratamento cirargico final.

Assim, concluimos que as enfermidades cirurgicas pediatricas afetam néo so as criangas
e 0s adolescentes, mas a qualidade de vida de seus cuidadores, sejam eles, maes, avos, pais,
tias, cunhadas ou amigas da familia. Portanto, deve ser consensual que as intervencdes em
pacientes pediatricos envolvam toda a familia, sendo essencial que os profissionais de salde,
entre eles os cirurgides pediatricos, saibam das implicaces na vida dos pais, das suas
necessidades e das suas preocupacdes, para que possam garantir um cuidado adequado, indo
aléem de um defeito ou anomalia com necessidade de reparo cirargico. Dessa forma, mais
estudos devem ser desenvolvidos para que essa area seja melhor entendida, de maneira que o
processo do cuidado seja cada vez mais melhorado e adequado as necessidades dos pacientes e

de seus cuidadores.
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