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Resumo

Objetivou-se identificar, na literatura nacional e internacional, pesquisas sobre os desafios a melhoria da
qualidade de vida de criangas com estomias. Este estudo consistiu em uma revisdo integrativa de literatura
entre os meses de maio e julho de 2024 nas bases de dados MEDLINE/PubMed, Cumulative Index of Nursing
and Allied Health e no portal da Biblioteca Virtual da Saude, nas seguintes bases das ciéncias da saude:
Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Satde, indice Bibliogrdfico Espafiol de Ciencias de la
Salud e Banco de Dados em Enfermagem. Como resultados das buscas, obtiveram-se 150 publicagGes.
Acrescentaram-se os seguintes critérios de inclusdo: produgdes cientificas em portugués, espanhol e inglés,
dentro do recorte temporal de 2019 a 2024. Foram selecionadas 10 publicagdes. Com isso, evidenciou-se
nos estudos que o cuidado com criangas que possuem algum tipo de estomia ocasiona, na maioria das vezes,
um impacto negativo tanto para a crianga quanto para os seus familiares.

Descritores: Saude da Crianga; Qualidade de Vida; Estomia; Estomaterapia; Pediatria.

Abstract

The aim was to identify research in national and international literature regarding the challenges to
improving the quality of life of children with stomas. This study consisted of an integrative literature review
conducted between May and July 2024 using the MEDLINE/PubMed and Cumulative Index of Nursing and
Allied Health databases, as well as the Virtual Health Library portal —specifically the Latin American and
Caribbean Health Sciences Literature (LILACS), Spanish Bibliographic Index of Health Sciences (IBECS), and
Nursing Database (BDENF) databases. The search yielded 150 publications. The following inclusion criteria
were applied: scientific publications in Portuguese, Spanish, and English, published between 2019 and 2024.
Ten publications were selected. The studies revealed that caring for children with a stoma often has a
negative impact on both the child and their family members.

Descriptors: Child Health; Quality of Life; Stoma; Stomatherapy; Pediatrics.

Resumén

El objetivo fue identificar, en la literatura nacional e internacional, investigaciones sobre los desafios para
mejorar la calidad de vida de los nifios con ostomias. Este estudio consistié en una revision bibliografica
integradora realizada entre mayo y julio de 2024 en las bases de datos MEDLINE/PubMed, Cumulative Index
of Nursing and Allied Health y Virtual Health Library, asi como en las siguientes bases de datos de ciencias
de la salud: Literatura Latinoamericana y Caribefia en Ciencias de la Salud, indice Bibliogréfico Espafiol de
Ciencias de la Salud y Base de Datos de Enfermeria. Las busquedas arrojaron 150 publicaciones. Se afiadieron
los siguientes criterios de inclusion: publicaciones cientificas en portugués, espafiol e inglés, dentro del
periodo comprendido entre 2019 y 2024. Se seleccionaron diez publicaciones. Los estudios mostraron que
el cuidado de los nifios con ostomias suele tener un impacto negativo tanto en el nifio como en su familia.

Descriptores: Salud Infantil; Calidad de Vida; Ostomia; Terapia de Ostomia; Pediatria.
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Introdugao

A estomia é um procedimento cirdrgico que cria
uma abertura artificial em um 6rgdo oco, como o intestino
ou a bexiga, para permitir a saida de fezes ou uring,
geralmente por meio do uso de uma bolsa coletora, segundo
a Sociedade Brasileira de Estomaterapia’. A traqueostomia é
um tipo de estomia respiratéria que envolve a criagdo de
uma abertura na traqueia para facilitar a respiragdo. Assim
como as estomias de alimentagdo, como a gastrostomia e a
jejunostomia, sdo indicadas para pacientes que ndo
conseguem se alimentar adequadamente pela via oral?.

Segundo o Ministério da Saude, a estomia intestinal
pode ser necessdria em casos de doencas inflamatdrias,
cancer, traumas abdominais, entre outras condi¢des®. De
acordo com estudo?, a traqueostomia proporciona melhora
na ventilagdao e na higiene brénquica, além de reduzir o risco
de lesdo das vias aéreas superiores devido ao uso
prolongado de tubos endotraqueais, e em casos de
obstru¢do das vias aéreas superiores e doengas
neuromusculares que comprometem a fungao respiratéria.
Ja as estomias de alimentagao, sdo essenciais em casos de
disfungao para garantir a nutricdo adequada em pacientes
com disturbios de degluticdo, cancer de cabega e pescogo,
ou outras condi¢des que impedem a ingest3o oral segura®.

As estomias desempenham um papel crucial na
melhoria da qualidade de vida dos pacientes que necessitam
desse tipo de intervengdo; nao apenas proporcionam
beneficios fisicos imediatos, mas também promovem um
senso de bem-estar emocional e social, essencial para a
recuperacdao e manutencdo de uma boa qualidade de vida.
Nesse contexto, a qualidade de vida (QV) é uma construgdo
complexa que envolve a autossatisfagdo dos individuos em
relacdo as suas vidas e aos multiplos fatores que a compdem,
como valores de saude, culturais, sociais e psicoldgicos. A QV
pode ser modificada pelo aparecimento de um estoma, uma
vez que este procedimento altera o funcionamento do corpo
e a imagem corporal, o que pode causar danos fisicos,
psicoldgicos e impacto social®®.

Nesse sentido, as pessoas ostomizadas sdo
amparadas pela Lei n.2 13.146, de 6 de julho de 2015, que
institui a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia
(Estatuto da Pessoa com Deficiéncia). Em seu artigo 18, esta
Lei disp&e: "E assegurada atencdo integral a satide da pessoa
com deficiéncia em todos os niveis de complexidade, por
intermédio do SUS, garantindo acesso universal e
igualitario"’ 1. As pessoas ostomizadas ainda se amparam na
Lei n.2 400, de 27 de junho de 2007, que representa um
marco importante na defesa dos direitos das pessoas
ostomizadas no Brasil. Esta lei garante uma série de direitos
fundamentais, como o acesso a materiais e equipamentos
necessarios para a manutencdo da ostomia, atendimento
médico especializado, além de asseguragcdes no ambito
social e trabalhista, e ainda visa proporcionar qualidade de
vida, inclusdo e dignidade a esses individuos, reconhecendo
suas necessidades especificas e promovendo a equidade no
acesso a servicos de saude. A implementacdo dessa lei tem
sido crucial para a melhoria das condi¢Ges de vida e para a
integracdo social das pessoas ostomizadas®.

https://dx.doi.org/10.5935/2675-5602.20200575

A QV em pacientes ostomizados tem sido associada
a fatores como duragdo da implantagdo do estoma,
educagdo, sexo e doenga cronica concomitante. A literatura
evidencia que intervengdes como marcagao pré-operatoria
do local da pele, educagdo sobre cuidados com o estoma e
envolvimento de suporte de enfermagem qualificado para
ostomia podem ajudar na qualidade de vida de pacientes
com estoma. As ostomias podem causar desconforto e
sofrimento intensificados aos pacientes como resultado de
irritagdo da pele (76%), vazamento da bolsa (62%), odor
desagradavel (59%), redugdo de atividades prazerosas (54%)
e depressdo/ansiedade (53%). Nessas circunstancias, vale a
pena avaliar a QV na avaliagdo dos resultados dos diversos
procedimentos terapéuticos, juntamente com o seu impacto
na vida dos pacientes pediatricos®.

Estima-se que no Brasil existam entre 80.000 e
100.000 criangas com ostomia intestinal e urindria. De
acordo com o Banco de Dados do Sistema Unico de Satde do
Brasil (DATASUS), foram gastos com procedimentos de
ostomia RS 153.749.490,36 entre 2002 e 2008. A morbidade
geral relacionada ao estoma ocorre em 20-38% dos
pacientes pedidtricos, levando em considerag¢dao tanto a
formacao quanto o fechamento do estoma'??2,

Diante deste cenario, os profissionais de
enfermagem desempenham um papel fundamental no
cuidado integral da crianga ostomizada, uma vez que a
ostomia envolve uma alteragdo que vai além da fungdo
fisioldgica, a qual ela tem que se adaptar; supGe alteragdes
do corpo e da corporeidade, dois conceitos que parecem
iguais, mas ndo o sdo. O corpo significa uma realidade
objetiva com forma definida, corresponde a um instrumento
do Ser, é percebido com maior consciéncia fisica em
condicdes de doenca, e o conceito de corporeidade refere-
se as realidades subjetivas que sdo vivenciadas desde o
fisico, intelectual, social e afetivo®3.

O objeto de estudo desta pesquisa baseia-se na
qualidade de vida de criangas com estomas. Dessa forma, o
objetivo do presente estudo foi identificar na literatura
nacional e internacional pesquisas sobre os desafios para a
melhoria da qualidade de vida em criangas com estomias. O
problema da pesquisa foi baseado na seguinte pergunta:
“Quais os desafios presentes na literatura nacional e
internacional para a melhoria da qualidade de vida em
criangas com estomias?”. O interesse em centrar a pesquisa
nesta tematica surgiu devido a escassez de pesquisas sobre
o0 bem-estar da crianga com estomia e sobre os diversos
fatores fisicos, psicossociais, educacionais e familiares, além
de preencher a lacuna, com o intuito de trazer conhecimento
sobre a QV desta faixa etdaria no convivio com esta condicado.

Assim, este estudo contribui para o ensino e para a
ampliacdo do conhecimento adequado desde a formacao,
no intuito de promover melhores praticas e intervengoes
gue podem melhorar o tratamento e o cuidado diario das
criancas com estomias, e ainda proporcionar um suporte
adequado para viver com mais conforto, menos
complicacBes e reducdo do estigma. Ainda contribui para a
pesquisa, colocando em evidéncia os estudos sobre a
qualidade de vida do publico infantil portador de estomias,
ainda tdo pouco investigado, contribuindo para o
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desenvolvimento de novos produtos e tecnologias que
facilitam o manejo das estomias, e estimulando a discussdo
sobre a criagdo de politicas e praticas educacionais inclusivas
que facilitem essa integragdo e o acesso pleno a educagdo e
as atividades escolares. O estudo ainda contribui na
assisténcia de enfermagem, possibilitando um cuidado
holistico das criangas com estomias, proporcionando uma
compreensdo mais profunda das necessidades fisicas,
emocionais e sociais destas criangas, permitindo um cuidado
mais completo e centrado no paciente, assim como no
desenvolvimento de habilidades especificas para o manejo
das estomias, melhorando suas competéncias técnicas e de
comunicagdo, resultando em um cuidado mais eficiente e
seguro por meio de orientagdes mais eficazes e estratégias
de enfrentamento que melhoram a qualidade de vida dos
pacientes e seus cuidadores.

Metodologia

Este estudo consistiu em uma revisao integrativa da
literatura. A revisdo integrativa é a mais ampla abordagem
metodoldgica referente as revisdes, permitindo a inclusdo
de estudos experimentais e ndo experimentais para uma
compreensdao completa do fendmeno analisado. Combina
também dados da literatura tedrica e empirica, além de
incorporar um vasto leque de propdsitos: definicdo de
conceitos, revisdo de teorias e evidéncias e andlise de
problemas metodoldgicos de um tépico particular!®.

Determinaram-se, como tema, os desafios
enfrentados na melhoria da QV em criangas com estomias,
objetivando responder a seguinte questdo norteadora:
"Quais os desafios presentes na literatura nacional e

internacional para a melhoria da qualidade de vida em
criangas com estomias?". Para Schardt et al.’®, a construc3o
da pergunta adequada para a resolugdo da questdo
pesquisada baseia-se na estratégia PICO — com "P"
correspondendo a populagdo (criangas com estomias); "I" a
intervencdo (desafios presentes na literatura nacional e
internacional); "C" a comparagdo (ndo se aplica, pois ndo se
trata de um estudo comparativo) e "O" correspondendo ao
desfecho (melhoria da qualidade de vida).

Foram utilizados os seguintes descritores para a
pesquisa: Descritores em Ciéncia da Saude (DeCS), Medical
Subject Headings (MeSH) e CINAHL Headings: "crianga"
(child), "qualidade de vida" (quality of life) e "estomia"
(ostomy). A estratégia de busca ocorreu a partir de suas
diferentes combinagdes, utilizando-se o operador booleano
“AND” nos idiomas portugués, inglés e espanhol,
dependendo da base pesquisada.

A busca por periddicos nacionais e internacionais
aconteceu entre os meses de maio e julho de 2024. As bases
de dados pesquisadas foram MEDLINE (PubMed),
Cumulative Index of Nursing and Allied Health (CINAHL) e no
portal da Biblioteca Virtual da Salde, nas seguintes bases das
ciéncias da salde: Literatura Latino-Americana e do Caribe
em Ciéncias da Satde (LILACS), indice Bibliogrdfico Espafiol
de Ciencias de la Salud (IBECS), MEDLINE (BVS) e Banco de
Dados em Enfermagem (BDENF). Foram incluidos estudos
originais cuja tematica respondesse a pergunta norteadora,
nos idiomas inglés, portugués e espanhol, entre os anos de
2019 e 2024. Foram excluidos os estudos que focavam
outras tematicas, editoriais, teses e disserta¢Oes, textos
reflexivos e estudos que ndo estavam disponiveis na integra.

Figura 1. Fluxograma de busca e selegdo dos estudos. Rio de Janeiro, RJ, Brasil, 2025
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Foram realizadas, de forma independente, as
leituras dos titulos e dos resumos por dois autores, para
garantir que os textos atendiam a pergunta norteadora da
pesquisa e aos critérios de inclusdo estabelecidos. Os dados
da pesquisa foram elaborados de forma descritiva, sendo
condensados em um quadro, elaborado pelos autores,
permitindo, assim, a leitura e a identificacdo de dados
relevantes obtidos a partir da literatura analisada, e o
estabelecimento da relagdo entre essas informacgdes e o
objeto de estudo. Apés o mapeamento dos estudos, aplicou-
se a andlise tematica de conteudo, agrupando-os em trés
categorias.

Como resultados das buscas, obtiveram-se 150
publicagBes. Prosseguindo na busca, acrescentaram-se os
seguintes critérios de inclusdo: produgdes cientificas em
portugués, espanhol e inglés, no periodo de 2019 a 2024.
Apods este refinamento, foram encontradas 100 obras. A
partir da leitura dos titulos da produgdo captada e de seus

resumos, selecionaram-se 50 publicagbes. Ao proceder a
leitura completa destes artigos, identificou-se a
incompatibilidade de 20 manuscritos por ndo estarem
disponiveis na integra. Dos 30 manuscritos restantes, 20
foram excluidos por serem editoriais, teses e dissertagGes,
totalizando 10 publicagdes cientificas incluidas na revisdo
(Figura 1).

Resultados e Discussao

Foi realizada a sintese dos 10 estudos selecionados:
100% das publicagbes em inglés, 0% em portugués, com
pacientes em uso de gastrostomia (30%), tragqueostomia
(70%), colostomia (0%) e ileostomia (0%). De acordo com as
publicagdes selecionadas, foram identificadas 3 categorias,
posteriormente discutidas no tépico Discussdo, que foram:
Qualidade de vida de criangas com estomias, Qualidade de
vida dos familiares/cuidadores e Instrumentos utilizados
para a avaliagdo da qualidade de vida.

Quadro 1. Caracterizagdo dos estudos selecionados. Rio de Janeiro, RJ, Brasil, 2025

Método Principais resultados Nivel de
evidéncia
Estudo de Observou-se que os cuidadores e as A2
coorte criangas com traqueostomia apresentaram

boa qualidade de vida relacionada a saude
fisica, emocional e as atividades sociais

retrospectivo
e prospectivo

Citagdo, ano e Participantes Objetivos
pais

Chandran et al.,, Criangas Avaliar o impacto da presengca de uma
2021, india menoresde 16 = crianga com traqueostomia

anos qualidade de vida dos cuidadores em

ambiente de assisténcia domiciliar.

Westwood, 25 familias Descrever os resultados de qualidade de
Hutchins e vida em pacientes pediatricos com
Thevasagayam, traqueostomia e seus cuidadores;
2019, EUA verificar a associagdo entre a qualidade

Glasson et al.,
2020, EUA

Franken et al.,
2020, EUA

Din et al., 2020,
EUA

Faleh, 2023,
Arabia Saudita

Acorda et al,
2023, EUA

Figueiredo et al.,
2020, EUA

21 cuidadores

128 pacientes

68 familias

24 pacientes

14 registros

30 cuidadores
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de vida das criancas e de seus
cuidadores; analisar a relagdo entre
qualidade de vida e varidveis
demograficas e clinicas.

Explorar o valor percebido da
gastrostomia para a qualidade de vida
de criangas com deficiéncia intelectual e
suas familias.

Avaliar a qualidade de vida relacionada
a saude em criangas com dificuldades
graves de alimentagdo submetidas a
gastrostomia.

Avaliar a qualidade de vida de criangas
traqueostomizadas e suas familias em
um cenario de poucos recursos.

Avaliar a qualidade de vida apds
traqueostomia em pacientes pediatricos
e seus cuidadores no Reino da Ardbia
Saudita.

Identificar instrumentos para medir os
resultados psicossociais dos cuidadores
apos a traqueostomia de seus filhos e
relatar os resultados encontrados.

Descrever a qualidade de vida
relacionada a saide de cuidadores de
pacientes com paralisia cerebral

alimentados por gastrostomia, avaliar
resultados relacionados a saude mental
e verificar a interferéncia da

combinado. (74%).

Estudo A qualidade de vida dos cuidadores e das =~ Al

transversal. criangas com traqueostomia foi afetada
pela ansiedade relacionada ao futuro da
condigdo clinica, interferindo diretamente
no bem-estar de ambos.

Estudo A qualidade de vida familiar foi A2

qualitativo. influenciada por fatores como interagdes
familiares, parentalidade, recursos e
apoios disponiveis, saude, seguranga e
suporte para defesa dos direitos das
pessoas com deficiéncia.

Estudo As complicagBes relacionadas a Al

transversal. gastrostomia que exigiram reabordagem
cirdrgica foram os fatores que mais
impactaram negativamente a qualidade de
vida dos familiares e das criangas.

Estudo O impacto na qualidade de vida das @ A2

descritivo e | criangas com estomia esteve relacionado

observacional. | principalmente a aspectos
socioecondmicos.

Estudo Familias de criangas com comorbidades = A2

transversal e = médicas importantes apresentaram piores

descritivo. escores de qualidade de vida quando
comparadas as familias de criangas sem
comorbidades relevantes.

Revisdo Os cuidadores apresentaram menor = Al

sistematica. qualidade de vida em comparagdo a outros
grupos de cuidadores de criangas com
estomias, além de elevados niveis de
estresse, dificuldades de enfrentamento
individual e familiar, arrependimento e
conflito decisério.

Estudo Identificou-se desesperanga moderada em = Al

transversal. 20% dos cuidadores e ansiedade moderada

a grave em 33,33% da amostra. Observou-
se associagdo entre maior numero de
moradores por domicilio e maiores niveis
de desesperanga.
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gastrostomia na qualidade de vida dessa

populagdo.
Mirza et al., 2021, = 53 pacientes Avaliar a qualidade de vida de criangas
EUA com traqueostomia e os fatores que a
influenciam.
Baddour et al., 140 pacientes Medir a prevaléncia e os fatores
2021, EUA associados a toxicidade financeira e a

sobrecarga do cuidador em familias de

criangas dependentes
traqueostomia.

Qualidade de vida de criangas com estomias

A qualidade de vida de criangas com estomias é uma
area de crescente interesse na pesquisa clinica, dada a
complexidade dos desafios enfrentados por essas criangas.
Estudos tém mostrado que as criangas ostomizadas podem
sofrer impactos significativos em vdrios aspectos de suas
vidas, incluindo a saude fisica, bem-estar emocional e
integracao social. O manejo adequado das estomias e o
suporte continuo sdo cruciais para minimizar os efeitos
adversos e melhorar a qualidade de vida dessas criangas™®.

O estudo de coorte retrospectivo e prospectivol’
com cuidadores de criangas menores de 16 anos submetidas
a traqueostomia, com alta hospitalar e apds completarem 6
meses de cuidados domiciliares, evidenciou que 85 criangas
apresentaram impactos na QV relacionados a fungdo
emocional (53,2%) e a aspectos de relacionamento social do
cuidador (56,9%). Corroborando a pesquisa'’, estudo
transversal com 25 familias de criangas traqueostomizadas,
apontaram déficits relativos ao funcionamento social do
cuidador (54,9%), problemas de comunicacdo (56,3%),
preocupacBes intensas (49,1%) e problemas nos
relacionamentos familiares (79,6%). Todas essas situacGes
impactaram negativamente na QV tanto do cuidador quanto
da crianga com traqueostomia®®.

Em estudo transversal em dois centros pediatricos
com pacientes com traqueostomia, ao utilizar o instrumento
Pediatric Quality of Life Inventory, informagdes clinicas e
demogréficas dos pacientes, bem como fatores
socioecondmicos dos pais, obtiveram-se os seguintes
resultados: idade média dos pacientes de 6,85 anos e 21
pacientes eram dependentes de ventilador. Os autores
identificaram que o escore total de qualidade de vida
relacionada a saude pediatrica foi de 59,28 e o escore de
impacto familiar foi de 68,49. Em pacientes nao
dependentes de ventilador, analises multivariadas indicaram
gue o funcionamento social e a qualidade de vida
relacionada a saude foram afetados negativamente pela
duracdo da traqueostomia. A QV de pacientes dependentes
de ventilador foi influenciada por consultas de atendimento
e pela presenca de comorbidades pulmonares®®.

A dependéncia de um ventilador mecanico
influencia ndo apenas a mobilidade e independéncia fisica,
mas também pode afetar o bem-estar emocional e social dos
pacientes. Estudos indicam que a qualidade de vida dos

https://dx.doi.org/10.5935/2675-5602.20200575

Estudo Criangas com traqueostomia = A2

transversal. apresentaram qualidade de vida inferior a
de criangas saudaveis. O acompanhamento
regular por terapeutas respiratorios e
enfermeiros esteve associado a melhora
significativa da qualidade de vida em
criancas dependentes de ventilagdo
mecanica.

Estudo Os cuidadores apresentaram elevada = Al

experimental. toxicidade financeira e sobrecarga. Como
consequéncia, algumas familias adotaram
estratégias prejudiciais, como renunciar a
tratamentos prescritos ou deixar de
adquirir insumos necessarios devido aos
custos.

pacientes ventilados mecanicamente pode ser impactada
por varios fatores, incluindo a gravidade da condigdo
subjacente, a presenca de complicagdes associadas e o nivel
de suporte e cuidado disponivel. A qualidade de vida pode
ser melhorada por meio de uma abordagem multidisciplinar
que inclua cuidados paliativos, suporte psicolégico e
programas de reabilitagdo adaptados as necessidades
individuais dos pacientes?°,

Entretanto, em estudo?!, vinte e um cuidadores
primarios de criangas com deficiéncia intelectual de 2 a 18
anos participaram de entrevistas telefénicas
semiestruturadas. O principal impacto para a crianga com
gastrostomia foi na saude fisica, enquanto para o cuidador,
foram relacionados a intera¢des familiares, parentalidade,
recursos, saude e apoio de advocacia para deficiéncia. A
dificuldade de aquisicao dos direitos para estas criangas com
ostomias compromete significativamente a qualidade de
vida desses jovens pacientes. Apesar das legislagcdes
vigentes, como a Lei n.2 400/2007, que visa garantir acesso
a cuidados especializados e materiais necessarios, muitas
familias encontram barreiras na implementagdo desses
direitos, tais como falta de informacdo adequada, burocracia
excessiva e insuficiéncia de recursos de alguns sistemas de
saude, dificultando o acesso continuo e eficiente aos
beneficios garantidos por lei??.

Em estudo transversal com 128 criangas submetidas
a gastrostomia, os autores evidenciaram que, embora a
gastrostomia  seja  geralmente  considerada um
procedimento seguro, complicagdes menores, como
hipergranulagdo, infeccdo no local da gastrostomia ou
vazamento ao redor do cateter, ocorrem com frequéncia.
Essas complicagdes menores podem ser motivo para
reinterveng¢do ou readmissdo hospitalar, como ocorreu em
16% dos pacientes do estudo. As complicagdes de uma
gastrostomia em criancas podem variar em gravidade e
impacto, exigindo atencdo cuidadosa e manejo adequado
para minimizar riscos?. A implementacdo de préticas de
cuidados padronizadas e a educacgdo continua de cuidadores
e profissionais de saude sdo fundamentais para prevenir e
manejar essas complicacdes?*.

Qualidade de vida dos familiares/cuidadores

Os familiares que cuidam de criangas com estomias
também enfrentam desafios consideraveis que afetam sua
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prépria qualidade de vida. A carga de cuidado pode levar ao
estresse, a ansiedade e a exaustdo fisica e emocional.
Destaca-se que os cuidadores frequentemente relatam
sentir-se sobrecarregados e isolados, o que pode
comprometer sua salde mental e bem-estar'®. Em seus
estudos, autores!’ mostraram que as familias e cuidadores
sdo desafiados e intimidados pela responsabilidade de
cuidar de uma crianga com traqueostomia, e a adaptagao a
essas responsabilidades é um grande fardo para eles,
afetando seu estilo de vida e a dinamica familiar. Outros
pontos a serem discutidos sdo a falta de tempo e energia
para completar as atividades diarias, isolamento social,
preocupacdes, bem como dificuldade de comunicagao e
percepgdo de falta de compreensdo da saude de seus filhos,
tornando-se fundamentais para a redu¢do da qualidade de
vida dos cuidadores®®,

Os cuidadores de criangas com estomias
frequentemente relatam dificuldades em equilibrar suas
responsabilidades de cuidado com outras tarefas, como
trabalho, cuidados com outros membros da familia e
atividades de lazer. A falta de tempo pode levar ao estresse
cronico, fadiga e problemas de saude mental, como
ansiedade e depressdo®>. As familias tém maiores
responsabilidades de cuidados domiciliares, maiores custos
de saude e sofrem traumas psicoldgicos e emocionais. Os
autores também evidenciaram que os casamentos desfeitos
sdo resultantes das crescentes demandas no cuidado dessas
criangas?®.

As rotinas domésticas sao modificadas para atender
as necessidades de toda a familia, ndo apenas da crianga
traqueostomizada, necessitando de treinamento e
instrugcdes antes da alta hospitalar. Para a crianga e sua
familia, fazer uma traqueostomia significa aprender um
novo modo de vida?’. No estudo, os cuidadores relataram
menor QV quando comparados a outros grupos de
cuidadores cronicos. Eles experimentaram altos graus de
estresse, lutaram para lidar individualmente e como unidade
familiar, e experimentaram arrependimento de decisdo e
conflito. Tais sentimentos resultam da responsabilidade
continua e da complexidade dos cuidados necessarios que
podem levar a questionar suas habilidades, em que os
cuidadores se esforcam para balancear suas proprias
necessidades com as demandas do cuidado infantil?.

Afirma-se que os cuidadores de criangas
dependentes de tragueostomia sofrem de instabilidade
socioecondmica e sobrecarga do cuidador. Como resultado,
mecanismos de enfrentamento financeiro prejudiciais, como
a falta de componentes de cuidados necessarios ou a
rendncia a tratamentos prescritos, podem ser adotados por
razoes de custo proibitivo. A necessidade de cuidar de uma
criangca com uma condigdo crénica muitas vezes impede que
os cuidadores mantenham empregos regulares ou que
trabalhem em tempo integral, resultando em baixa renda
familiar, consequentemente ocasionando um ciclo vicioso
de pobreza, onde a falta de recursos financeiros afeta a
capacidade de proporcionar o melhor cuidado possivel, o
que, por sua vez, agrava o estresse e a pressdo sobre os
cuidadores. Além disso, a precariedade socioecondémica
pode levar a condi¢des de vida inadequadas, como moradias
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apertadas ou insalubres, que ndo sdo ideais para criangas
com necessidades cronicas. Essas condi¢cdes de vida podem
aumentar o risco de infec¢bes e outras complicagdes,
colocando ainda mais press3o sobre os cuidadores®:°,

A necessidade de apoio psicoldgico e social para
esses familiares/cuidadores é evidente. Politicas publicas e
intervengdes especificas sdo necessarias para abordar essas
disparidades; apoio comunitario que ofere¢a suporte
emocional e educacional pode ser extremamente benéfico
para melhorar a qualidade de vida dos cuidadores e,
consequentemente, proporcionar um suporte necessario
para cuidar de suas criangas de maneira eficaz e
sustentavel®°,

Instrumentos utilizados para a avaliagao da qualidade de
vida

Os instrumentos utilizados para avaliar a qualidade
de vida de criangas com estomias sdo variados, mas todos
buscam medir de forma abrangente os impactos fisicos,
emocionais e sociais da condi¢do. O estudo?’ utilizou o
questionario Pediatric Quality of Life Version 4.0 (PedsQL v
4.0), com a finalidade de capturar a percepc¢do da crianga
sobre sua saude e bem-estar em diferentes dominios, e de
avaliar o impacto de ter uma crianga com traqueostomia na
qualidade de vida do cuidador em um ambiente de
assisténcia domiciliar e identificar a associa¢do da qualidade
de vida do cuidador com varias varidveis do estudo.
Corroborando os autores supracitados, afirma-se que foi
utilizado como instrumento de avaliagdo de qualidade de
vida o questiondrio PedsQL. Esses questiondrios cobrem o
funcionamento social, emocional, fisico e cognitivo®®.

Em estudo?3, foi utilizado o PedsQL TM 4.0 Generic
Core Scales para a avaliagdo da qualidade de vida de criancas
com estomias. O PedsQL TM é subdividido em quatro
questionarios ajustados por idade (idades: 2—4; 5-7; 8-12; e
13-18 anos) e um autorrelato paralelo para criangas (idades:
5-7;8-12; e 13-18 anos). O inventdrio compreende 23 itens.
A pontuagdo total da HRQoL é dividida em duas pontuagdes
principais de salde: pontuacdo resumida de saude fisica (8
itens) e pontuagdo resumida de saude psicossocial (15 itens).
Pesquisadores?’ utilizaram a ferramenta Pediatric
Tracheotomy Health Status Instrument (PTHSI) para avaliar a
QV apds traqueostomia em pacientes pediatricos e seus
cuidadores. Em estudo?®, o Instrumento de Status de Satde
de Traqueotomia Pedidtrica (PTHSI) validado foi utilizado,
em que uma pontuagdo mais alta implicava um melhor
resultado.

Os instrumentos de qualidade de vida e saude
mental aplicados e analisados apenas para os cuidadores
foram: Medical Outcomes Study (MOS) 36-item Short Form
Health Survey (SF-36), WHOQOL-BREF e escalas de Beck®'. O
estudo®® utilizou o Pediatric Quality of Life Inventory como
instrumento para avaliar a qualidade de vida dos pacientes
pediadtricos com estomias. Os autores® utilizaram trés
instrumentos para avaliar a qualidade de vida: o
Comprehensive Score for Financial Toxicity (COST) e o
Financial Distress Questionnaire (FDQ), ambos direcionados
aos pais/cuidadores principais, e a Burden Scale for Family
Caregivers - versao curta (BSFC-s).
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Consideragoes Finais

A maioria dos estudos evidenciou um impacto
negativo na qualidade de vida de criangas com ostomia e em
seu contexto familiar, mostrando os principais desafios
encontrados no cuidado a crianga ostomizada e como
interferem na sua QV. Os impactos na QV estdo relacionados
a fatores como: relacionamento interpessoal, recursos
financeiros, déficit no autocuidado, comorbidades,
condigdes socioecondmicas, complicagdes relacionadas a
estomia, grau de instru¢do, conjuntura familiar,
comunicacdo e recursos financeiros. Neste contexto,
observa-se que a crianga e a familia necessitam de apoio da
equipe multidisciplinar com o objetivo de minimizar este
impacto que pode prejudicar a assisténcia a crianga.

Diante disso, o Enfermeiro Estomaterapeuta tem
um papel fundamental no que concerne ao cuidado a
estomia e a diminui¢do dos fatores que impactam a QV,
buscando alternativas vidveis de tratamento de acordo com
a realidade socioeconémica da familia, promovendo apoio e
autonomia, reduzindo, assim, o estresse consequente da
condigdo atual desses individuos. Além disso, deve-se utilizar
instrumentos para mensurar a qualidade de vida das
criangas com estomias, como: PedsQL, PTHSI, MOS, SF-36,
WHOQOL-BREF, Beck Scales, COST, FDQ e BSFC-s, para uma
melhor avaliagdao. Portanto, outros estudos deverdo ser
realizados com o intuito de preencher lacunas no que diz
respeito aos desafios enfrentados por criangas com
colostomia ou ileostomia, que ndo foram contemplados nos
estudos sobre estomias.
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