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Resumo: Qualidade de vida é um conceito que vem sendo utilizado amplamente nas mais diversas areas, em especial,
nas areas da salde. Politicas publicas de promogdo a salde atuais usam desta como uma de suas principais agoes.
Partindo deste principio este trabalho através de dados fundamentados em revisdo de literatura buscou descrever a
qualidade de vida das mées de criangas portadoras de patologias cronicas. Os resultados encontrados mostraram que
estas médes em sua maioria possuem um déficit em sua qualidade de vida, uma vez que perdem ou distanciam se de
vinculos familiares essenciais, ou ainda, desenvolvem patologias psicolégicas e como agravante em sua maioria
pertencem a uma classe social menos favorecida dificultando ou até mesmo impossibilitando a¢bes cotidianas, habitos
saudaveis, alimentacdo balanceada, atividades recreativas e/ou de lazer e demais envolvimentos sociais possiveis. Ap6s
o0 término desta revisdo foi possivel observar que ndo € apenas o paciente cronico que precisa de assisténcia, apesar da
necessidade do mesmo ser algo concreto, é necessario que haja um olhar mais humano, intrinseco, com enfoque
multiprofissional também as necessidades humanas basicas da mée que o0 acompanha, pois esta apesar de ndo apresentar
uma necessidade pontual/fisica de atencéo, tende a desenvolver inimeras psicopatologias com o passar do tempo e/ou
descoberta do diagndstico do filho que afetaram bruscamente sua qualidade de vida. Sdo necessarias agdes voltadas para
0 bem-estar, para a melhoria da qualidade vida desta mae e como consequéncia espera-se também a melhora da qualidade
de vida do filho doente.
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Quality of Life of Mothers of Children
with Chronic Pathologies: Review Article

Abstract: Quality of life is a concept that has been used extensively in the most diverse areas, especially in the areas of
health. Current public health promotion policies use this as one of its main actions. Based on this principle this work,
through data based on literature review, sought to describe the quality of life of the mothers of children with chronic
pathologies. The results showed that these mothers mostly have a deficit in their quality of life once they lose or distance
themselves from essential family ties or yet, they develop psychological pathologies and as an aggravating factor they
are mostly from a less favored social level, making it difficult or even impossible daily actions, healthy habits, balanced
diet, recreational and / or leisure activities and other possible social involvements. At the end of this review, it was
possible to observe that it is not only the chronic patient who needs assistance, although the need for it is something
concrete, there needs to be a more humane intrinsic look, with a multiprofessional approach also the basic human needs
of the mother which accompanies him, because although she does not present a precise / physical need for attention, she
tends to develop innumerable psychopathologies over time and / or the discovery of the diagnosis of the child that
affected her quality of life. It is necessary targeted actions to the well-being, to improve the quality of life of this mother
and as a consequence, the quality of life of the sick child is also expected to improve.
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Introducéo

Qualidade de vida é um conceito que vem sendo utilizadas amplamente nas mais
diversas areas, em especial, nas areas da salde, pois serve como indicador de boa satde ou néo.

N&o ha atualmente definicdo exata para qualidade de vida, inimeras defini¢cdes séo
aceitas, um dos conceitos primordiais e usuais é o0 da OMS que descreve qualidade de vida
como a satisfacdo dos individuos quanto as suas necessidades, independente do estado de saude
fisico ou de condicdes socioeconémicas (OMS, 1998).

Para Seidl e Zanon (2003) o conceito sobre qualidade de vida é utilizado em duas linhas
distintas, o primeiro contexto sobre o termo é utilizado e se aplica a populagcdo de um modo
geral, jornalistas, politicos, profissionais de diversas areas e gestores ligados as politicas
publicas; o segundo contexto ja é utilizado pela comunidade cientifica, em diferentes campos
do saber, em especial a area da salde e seus cursos afins, como medicina, psicologia,
enfermagem dentre outros.

Nas areas da salde o interesse pela qualidade de vida € algo em constante ascensdo, uma
vez que os determinantes relacionados ao processo salde-doenca estdo ligados intrinsicamente
e por sua vez relacionados a habitos de vida, condi¢Ges socioeconémicas, aspecto cultural e
vivencias de determinada popula¢do (CARVALHO, 2017).

E sabido por vivéncia profissional que em sua grande maioria sd0 as maes que
acompanham os filhos, muitas vezes integralmente.

Neste sentido presenca do familiar do enfermo no ambito hospitalar tem por finalidade
melhorar a qualidade de vida do paciente, em especial quando se trata do paciente infantil e
respectiva presenga materna, uma vez que a mesma ira confortar e minimizar o estresse
constante (ROZO, et al; 2014).

No entanto partindo deste mesmo principio em sua grande maioria o conforto que é
proporcionado a crianca, gera desgaste fisico e emocional na mée.

Pois a mesma por muitas vezes encontra-se em um ambiente de constante stress,
fragilidade emocional, padrdo de sono alterado, alarmes constantes de dispositivos, alteracdo
do estado clinico da crianca, diminuicdo do convivio social 0 que por sua vez implica
diretamente em sua qualidade de vida (MACEDO, et al., 2015).
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E ainda, tendo como base a dependéncia crénica do infante a diminuicdo da qualidade
de vida do cuidador tende a ultrapassar as barreiras hospitalares, uma vez que os cuidados
exigidos pelo dependente ira alterar toda a dinamica familiar (SAMKY A, 2014).

Os estudos mais recentes quanto ao cuidado do portador de doencga crénica, sendo esta
crianca ou adolescente apontam para a mae como ser norteador da realizacdo do mesmo, de
forma que passam e sdo consideradas seres fundamentais na realiza¢éo de tarefas relacionadas
aos cuidados do filho (MACEDO, et al., 2015).

Nos casos de doenca cronica, depois de estabelecido seu diagndstico e prognostico,
normalmente se desencadeia um estado de sofrimento e expectativas diversas na
crianga e no adolescente, assim como em toda sua familia, acarretando profundas
transformacBes em suas vidas, ndo somente pela doenca, mas também por suas
repercussdes sociais, emocionais, afetivas, culturais e espirituais (Almeida, et al., pag
37., 2006).

Sendo assim este trabalho teve por finalidade descrever a qualidade de vida das mées
de pacientes cronicos, através de trabalhos ja publicados na busca de contribuir para um melhor
entendimento dos profissionais envoltos neste quesito, para que assim possam trabalhar de

maneira integral eficaz na assisténcia a salide do coletivo.

Materiais e Métodos

Esta pesquisa teve seus dados fundamentados em revisdo de literatura em relacdo a
qualidade de vida de maes de criancas portadoras de patologias crénicas. De acordo com Baruffi
(2004) a pesquisa bibliografica procura explicacdes a partir de referéncias teoricas ja
publicadas. Coloca o pesquisador em contato com o que ja foi escrito sobre o assunto. Por
embasar-se em bibliografias publicadas, excluiu-se a necessidade do encaminhamento desta a
Comités de Etica e Pesquisa — CEP.

Para levantamento do material da pesquisa foram utilizados os seguintes bancos de
dados: SCIELO (Scientific Electronic Library Online), MEDLINE (Literatura Internacional em
Ciéncias da Saude), indexados no site da Biblioteca Virtual de Saude (B.V.S). Como norteador
deste projeto, determinamos algumas palavras chave para a pesquisa a qualidade de vida,

internacOes recorrentes, mées acompanhantes.
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Resultados e Discussao

Com o intuito de caracterizar a qualidade de vida das mées de criancas portadoras de
patologias crénicas e suas recorrentes internacdes foram encontrados nove artigos, com o
objetivo proposto, tais publicacbes compreendem o periodo entre 2006 e 2017.

Como j& dito anteriormente e em concordancia com Carvalho et al; (2017) o conceito
qualidade de vida envolve inimeros significados e relaciona-se com a maneira como as pessoas
vivem, sentem e entendem seus habitos e costumes, os fundamentos utilizados para avaliacdo
da mesma envolvem inumeros fatores como; aspectos culturais, faixa etaria, classe social,
condicdo psicoldgica, dentre outros.

Para boa parte das maes que passam pela experiéncia da internagdo hospitalar, a
permanéncia do filho dentro do &mbito hospitalar apesar de ser algo estressante é considerado
desafiador, pois, a medida que a genitora toma consciéncia da patologia e subsequente grau de
dependéncia do filho, elas em sua grande maioria tendem a querer aprender os mais diversos
cuidados desde os simples aos mais complexos, tendo em vista a sonhada possibilidade de alta
hospitalar e retorno ao convivio social (MOLINA e MARCON, 2009).

As doencas caracterizadas como cronicas na infancia tém consequéncias diretas no
ambito familiar, uma vez que a construcao psicolégica sobre ter um filho que ira se desenvolver
como esperado é dada como perdida, juntamente a referida situacdo estd o ajuste a nova
realidade, que inclui inimeros fatores como; a permanéncia da crianca no ambiente hospitalar,
internacOes constantes devido a oscilacdo do quadro clinico e até mesmo a alta hospitalar da
crianga com uso permanente de dispositivos médicos (VIEGA,; et al., 2011).

Dando seguimento Pavdo e Montalvdo (2016) descrevem que 0 processo de
hospitalizacao dos filhos produz nas mées um enorme conflito psicolégico, pois a mesma se vé
com controle limitado quanto a satde do filho, ndo sabendo qual desfecho a internacédo tera, e
iISSO em consequéncia acaba gerando sentimento de tristeza, medo, angustia, ansiedade e
desespero, aliado a esta situacéo esta a distancia dos demais membros da familia como; outros
filhos, cbnjuge, e outros entes queridos.

Em concordancia com Pavédo e Montalvdo, Gomes et al., pag. 49 (2017) descrevem
que o diagndstico de doenca crbnica da crianca e a complexidade do seu cuidado
podem levar a um desgaste e ao rompimento da unido do casal. O processo de cuidado
da crianga pode se tornar a prioridade do familiar cuidador, impossibilitando-o de

vivenciar outros aspectos do seu cotidiano, por exemplo o relacionamento com seu
companheiro.
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O que por sua vez é capaz de gerar danos psicolédgicos graves as mées. Carvalho et al;
(2017) em seu estudo descrevem que as maes de criangas com doengas cronicas tendem a ter
maior predisposicao a psicopatologias, tais como depressao e estresse.

Aliado ao descrito acima Santos; et al (2015) dispem sobre o isolamento social sofrido
pela mée decorrente do constante acompanhamento médico da crianga, associado ainda a queda
no apoio prestado pelos familiares, reforcando o enfoque no declinio da qualidade de vida da
mée. Para Campos e Neto (2008) a qualidade de vida esta intrinsecamente refletida nas
deterioracGes funcionais, nas condicGes sociais em que o individuo estd inserido, nas
oportunidades influenciadas pelo meio social.

Lima (2006) evidenciou que grande parte das familias de criangas crdnicas possui um
nivel socioecondmico menor, com isso h& predominéncia de condi¢des de moradia limitadas,
bem como dificuldade a meios de transporte, 0 que por sua vez prejudica a socializacdo num
contexto geral.

Desta forma é notorio o déficit na qualidade de vida dessas méaes uma vez que perdem
ou distanciam se de vinculos familiares essenciais, ou ainda, desenvolvem patologias
psicoldgicas e como agravante em sua maioria pertencem a uma classe social menos favorecida
dificultando ou até mesmo impossibilitando ac¢Ges cotidianas, habitos saudaveis, alimentacao

balanceada, atividades recreativas e/ou de lazer e demais envolvimentos sociais possiveis.

Considerac0es Finais

Partindo do principio que o termo qualidade de vida é algo subjetivo, uma boa qualidade
de vida esta relacionada com desenvolver ao maximo potencialidades individuais de forma
positiva, ndo importando 0 meio em que se esta inserido. Sendo assim, ap6s 0 término desta
revisdo foi possivel observar que ndo € apenas o0 paciente crénico que precisa de assisténcia,
apesar da necessidade do mesmo ser algo concreto, € necessario que haja um olhar mais
humano, intrinseco, com enfoque multiprofissional também as necessidades humanas basicas
da mée que o acompanha, pois esta apesar de ndo apresentar uma necessidade pontual/fisica de
atencdo, tende a desenvolver inimeras psicopatologias com o passar do tempo e/ou descoberta

do diagndstico do filho que afetaram bruscamente sua qualidade de vida. S&o necessarias acdes
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voltadas para o bem-estar, para a melhoria da qualidade vida desta mae e como consequéncia
espera-se também a melhora da qualidade de vida do filho doente.
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