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RESUMO

Obijetivo: analisar as evidéncias cientificas da literatura sobre qualidade de vida das maes de crianga com cincer. Método: revisio
Integrativa da literatura, realizada nas bases de dados LILACS, Medical Subject Headings e CINAHL, nos idiomas inglés, portugués e
espanhol, com utilizagdo dos descritores controlados em portugués: “qualidade de vida”, “cancer”, “familia” e “enfermagem” e suas
versdes em inglés e espanhol no recorte temporal de 2010 a 2020, Resultados: foram selecionados 12 estudos completos para
analise interpretativa que permitiu a identificagdo de cinco: categorias: dominios afetados; dados sécios demograficos e qualidade de
vida; espiritualidade e pensamento positivo; readaptando o modo de viver; papel da equipe de satide. Conclusao: os estudos com
a temdtica qualidade de vida das m3es de criangas com céncer tiveram a preocupagdo em mostrar que ter um filho com diagnostico
de céncer altera significativamente a qualidade de vidas das maes, em diferentes aspectos: cognitivo, emocional, afetivo e social.
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ABSTRACT

Objective: to analyze the scientific evidence in the literature on the quality of life of mothers of children with cancer. Method:
integrative literature review, carried out in LILACS, Medical Subject Headings (MeSH), CINAHL databases, in English, Portuguese
and Spanish, using controlled descriptors in Portuguese: “quality of life”, “cancer”, “family” and “nursing” and their versions in English
and Spanish in the time frame from 2010 to 2020. Results: twelve complete studies were selected for interpretative analysis that
allowed the identification of five: categories: affected domains; socio-demographic data and quality of life; spirituality and positive
thinking; readapting the way of living; role of the health team. Conclusion: studies with the theme quality of life of mothers of
children with cancer were concerned with showing that having a child diagnosed with cancer significantly alters the quality of life

of mothers, in different aspects: cognitive, emotional, affective and social.

DESCRIPTORS: Quality of life; Neoplasms; Family, Nursing.

RESUMEN

Objetivo: analizar la evidencia cientifica em la literatura sobre la calidad de vida de las madres de nifios com cancer. Método:
revision integrativa de la literatura, realizada en LILACS, Medical Subject Headings, bases de datos CINAHL, em inglés, portugués y
espafiol, utilizando descriptores controlados em portugués: “calidad de vida”, “cadncer”, “familia” y “enfermeria”. Y sus versiones em
inglés y espafiol em el periodo de 2010 a 2020. Resultados: se seleccionaron doce estudios completos para andlisis interpretativo
que permitieron identificar cinco: categorias: dominios afectados; datos sociodemogréficos y calidad de vida; espiritualidad y
pensamiento positivo; readaptacién de la forma de vida; papel del equipo de salud. Conclusién: estidios com el tema calidad

de vida de madres de nifilos com cancer se preocuparon por mostrar que tener um hijo com céancer altera significativamente la

calidad de vida de las madres, en diferentes aspectos: cognitivo, emocional, afectivo y social.

DESCRIPTORES: Calidad de vida; Neoplasias; Familia, Enfermeria.

INTRODUCAO

O conceito qualidade de vida associado as doengas cronicas
tem sido modificado e tornado-se cada vez mais abrangente, prin-
cipalmente por estar associado ao bem-estar, situacdo que pode
sofrer consequéncias direta ou indiretamente na vida cotidiana,
com repercussdes repentinas na vida das pessoas.!

O cancer é uma doenga cronica degenerativa’ com necessi-
dades de tratamento prolongado, podendo acarretar mudancas
na vida da pessoa e da familia. O aumento da demanda que o
filho doente projeta na mae traz uma dependéncia mutua e reduz
a qualidade de vida®

No Brasil, estima-se 620 mil casos novos de cincer para o
triénio 2020-2022. Destes, excluindo os casos de cancer de pele
nao melanoma, serdo 450 mil. Na clientela pediatrica, a expecta-
tiva para o mesmo periodo é a ocorréncia de 8.460 novos casos.*

Estudos comprovam que quanto menor o Indice de
Desenvolvimento Humano (IDH) maior sera a expectativa de
cancer.” O cincer pediatrico corresponde a uma pequena taxa
global do céncer com incidéncia de 0,5% a 4,6 % dos tumores
malignos, sendo 80% em paises de baixo indice de IDH.

A descoberta do cancer na crianga acarreta um desajuste
no cotidiano das familias, por se tratar de uma doenga com
progndstico reservado, ainda estigmatizada e associada a morte’
Diferentes reagdes e emogdes sdo suscitadas pelas familias, ao
se depararem com o diagndstico de cancer desde o inicio da
descoberta, durante todo o tratamento e mesmo no alcance da
cura, pelo medo da recaida, trazendo um desgaste principalmente
as maes, as principais cuidadoras.®

As diferentes demandas do cuidador no domicilio, diante
de uma doenca cronica, podem influenciar em experiéncias

negativas, tanto para ele préprio quanto para quem é cuidado.
A familia, e principalmente a mée, deve ser vista como uma
unidade de cuidado que precisa ser acolhida e amparada pela
equipe de enfermagem, para que possa desempenhar seu papel
de mée e de cuidadora, pois desta interagdo também depende o
sucesso do tratamento da crianca.

Considerando que as maes fazem parte da unidade de cuidado
diante do tratamento de um filho com cincer, surge a inquieta¢éo:
Ha preocupagdo com a qualidade de vida das mées que tem um
filho com céncer?Logo, o estudo tem como objetivo analisar as
evidéncias cientificas da literatura sobre a qualidade de vida das
maes de crianga com céincer.

METODO

Trata-se de uma Revisdo Integrativa (RI) daliteratura,realizada
nos meses de maio a novembro de 2021. Um método amplo,
utilizado na Pratica Baseada em Evidéncia (PBE), que permite
avaliar resultados ja obtidos em pesquisas, através de uma ava-
liagdo critica das evidéncias e assim facilitar a sua aplicabilidade
na assisténcia.’

A revisao integrativa foi elaborada seguindo os seis passos:
1) defini¢do da pergunta da revisdo; 2) busca e selegdo dos
estudos; 3) extragdo de dados dos estudos; 4) avaliagdo critica
dos estudos; 5) sintese dos resultados da revisdo; 6) apresen-
tagdo da revisdo '

Para a elaboragio da questdo norteadora foi utilizado o acr6-
nimo PICo (P: populagdo - crianga/ cancer/ mae; I: interven-
¢do - qualidade de vida; Co: contexto: cancer infantojuvenil.!
Respeitada as orientagdes da estratégia descrita, ficando definida
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como questdo de pesquisa: O que tem sido publicado sobre a
qualidade de vida das mées de crianga com céncer?

Para a busca na literatura foi realizada uma consulta prévia
nos Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS), especificos das
bases de dados LILACS, no Medical Subject Headings (MeSH),
e por titulos na base de dados CINAHL, respeitando as especi-
ficidades de cada base de dados. O cruzamento dos descritores
foi de acordo com os operadores boleanos AND para associa-los
e OR para distingui-los, especificados no Quadro 1.

Para a selecao dos artigos, os critérios de inclusao conside-
rados foram: artigos nos idiomas inglés, portugués e espanhol,
disponiveis na integra online, indexados no periodo de 2010 a
2020, que abordavam o tema qualidade de vida de mées de crian-
¢as com cancer. Foram excluidos artigos de revisao, editoriais,
relatos de casos, reflexes ou comunicagdes e aqueles duplicados
nas bases de dados.

O levantamentonas bases de dados resultou na identificacao
de 220 artigos. Apos exclusao dos duplicados, triagem de titulos,
resumos e avaliacdo de textos completos, 12 artigos foram selecio-
nados. Visando aumentar a qualidade das revisdes sistematicas e
metanalises, foi utilizado documento Preferred Reporting Items
for Systematic Reviews and Meta-Analysis (PRISMA) que consta
de 27 itens detalhados e de facil visualizagdo no fluxograma de
todas as fases do estudo (Figura 1)."

Os estudos foram avaliados e classificados de acordo com seu
rigor cientifico. A sintese dos artigos foi agrupada no Quadro 2
contendo os seguintes itens: ano, autor, desenho de pesquisa,
desfecho e nivel de evidéncias.

O nivel de evidéncia (NE) foi baseado na categorizagio fun-
damentada por especialistas da Agency for Healthcare Research
and Quality (AHRQ)," garantindo a validade desta revisdo, com
foco na adequagdo da metodologia aplicada (Quadro 2).

Quadro 1 — Estratégia de busca nas bases de dados. Rio de Janeiro, R, Brasil, 2021

Base de dados Estratégia de busca

BVS LILACS/BDENF

(((Quality of life OR qualidade de vida OR calidad de vida) AND (mother* OR mom OR mae OR madre)) AND ((child* OR teen* OR
adolescent* OR crianca OR nino) AND (neoplas* OR cancer OR carcinoma* OR tumor* OR tumour* OR malignan* OR oncol*)))
AND (instance:"regional”) AND (db:(“LILACS” OR “BDENF"))

(((Quality of life[mh] quality of life[tiab]) AND (Mothers[mh] OR mother*[tiab] OR mom[tiab])) AND ((Child[mh] OR child*[tiab] OR

PUBMED teen*[tiab] OR adolescent*[tiab]) AND (Neoplasms[mh] OR neoplas*[tiab] OR cancer[tiab] OR carcinoma*[tiab] OR tumor*[tiab] OR
tumour*[tiab] OR malignan*[tiab] OR oncol*[tiab])))
CINAHL ((Quality of life AND (mother* OR mom)) AND ((child* OR teen* OR adolescent*) AND (neoplas* OR cancer OR carcinoma* OR
tumor* OR tumour* OR malignan* OR oncol*)))
Estudos recuperados nas bases de dados Estudos em outras
L (n=220) fontes (n=0)
Identificacao T T
Artigos apo6s remocao de duplicidades
(n=212)
v v
Triagem ) - . ,
g Estudos selecionados por titulo e Artigos excluidos
resumos (n=114) (n=98)
: '
Artigos na etapa de
Elegibilidade elegibilidade (n=14) Excluidos e motivos: os
1 participantes nao eram maes
) de crianga com cancer e nao
Textos completos avaliados abordavam a tematica
para sintese qualitativa (n=14) qualidade de vida. qualidade
v de vida.
Inclusao . .
Artigos na etapa de incluso
(n=12)

Figura 1 — Fluxo do processo da selegdo dos estudos para a revisdo, segundo Prisma. Rio de Janeiro, R], Brasil, 2020
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Quadro 2 - Sintese dos estudos selecionados na revisdo. Rio de Janeiro, R|, Brasil, 2021

Ano de publicagdo e

M. K., Gokun, Y.

quase experimental

o uso de um site baseado em evidéncias é vidvel, parece aumentar o conhecimento
sobre o céncer e pode, dessa forma, contribuir para uma melhor gestdo da situagdao
do cancer para as familias.

N° Método Desfecho NE
Autores
2020- llic, V; Nikitovic,
M; Maric, G; ic, A Estudo descriti
- ar|.c, + Jovanovic, A; ) studo descritivo Mostrou que a QVRS medida pelo SF-36 em parentes de criangas com cancer é
1 Paripovic, L; Bokun, J; Stanic, | transversal com ) . - 2
. ) s fortemente influenciada pela depressao
D; Vukovic, MP; Tepavcevic, abordagem quantitativa
DK; Pekmezovik, T.
2015- Guimaraes, CA; ’ I Impactos diferentes nas familias e em tempos distintos, duragdo e fases da doenga,
2 Pesquisa qualitativa ) o X Lo - 6
Enumo, SRF. sendo maior na familia da crianga fora de possibilidade terapéutica
Interventivo com selegdo I - . - . .
utilizando amostra enﬁ Na primeira avaliagdo, as pontuagdes média de qualidade de vida nos grupos de
2014- Ghodsbin, F; Asadi, A S estudo e controle foram 224.9 e 225.7, que, depois de trés meses mudaram a 338.2
. .| por conveniéncia e . L :
3 N; JavanmardiFard, S; Kamali, 0 . e 226.7,respectivamente.Implementar programas educacionais e de consultoria para 4
atribuidos aleatoriamente . . : . )
M. ) os pais, especificamente os pais de menores com leucemia, para promover cuidados,
em dois grupos ) : - ) .
! < reduzir ansiedade e, em consequéncia, melhorar a qualidade de vida.
(intervengao e controle)
2012- ) ) ) .
) » A QV dos cuidadores e sobrecarga de cuidados vivenciadas mostram-se
Rubira, EA; Marcon, SR; Estudo descritivo ) ) > N )
4 . comprometidas em diversos dominios, e essas alteragdes podem afetar a qualidade da | 6
Belasco, AGS; Gaiva, MAM; transversal . N ) L. . - ,
. assisténcia prestada as criangas e adolescentes e propiciar desajustes na prépria satde
Espinosa, MM
Estudo descritivo,
5 2011-Nobbrega, KIM; Pereira, | transversal, exploratério, | A percepgdo da qualidade de vida dos cuidadores foi moderada. O dominio social foi 6
Cu com abordagem o fator relevante para a depressio, enquanto o dominio fisico para a ansiedade.
quantitativa
2019- Todas as dimensdes do funcionamento familiar e qualidade de vida relatadas como
Modanloo, S; Rohani, C,S; » dimensdes nido saudaveis. Baixa qualidade de vida foi relatada em todos os dominios
o . Estudo descritivo ) . . ) o I
6 Shirinabadi,F; Azam; V; transversal pelos pais. A qualidade de vida deve ser medida no primeiro encontro com uma familia | 6
Parvaneh; Pourhosseingholi, de uma crianga com cancer e durante as reunides de acompanhamento para ajudar a
A. planejar as intervengdes de empoderamento familiar.
Melhoria significativa foi encontrada dentro do grupo de intervengdo na QV (p
<0,001), incluindo melhorias nas medidas da subescala de carga mental / emocional
(p <0,001), disrupgdo (p <0,001) e adaptagdo positiva (p <0,001), em comparagdo
2016- Safarabadi-Farahani, Estudo randomizado, com o grupo de controle ao Io.ngo do tempo. Nio hogve diferenlga entre 0s grupos
7 intervengdo e controle na medida da subescala financeira apés a intervengdo (p> 0,05). | 2
Aetal controlado N ) = ) . . P
Conclusdo: O BPI (breve intervengdo Psicossocial) foi uma estratégia eficaz para
melhorar a qualidade de vida dos PCCs. Intervengdes similares podem ser planejadas
por profissionais para reduzir a carga de cancer infantil nos PCCCs (cuidadores
primarios de crianga com cancer)
A qualidade de vida social, os sintomas psicolégicos e o crescimento pessoal foram
2014- Medeiros, EGMS; Estudo qualitativo com afetados. Concluimos que cuidar de um parente com neoplasia, principalmente se for
8 Leite, RFB, Ramos, DKR; enfoque exploratdrio- crianga, é um desafio para a familia. No entanto, é possivel construir boas experiéncias | 6
Almeida, LAL descritivo vivendo com a crianga doente e encarar a doenga como uma oportunidade de
crescimento pessoal.
O resultado do exame da relagdo entre a qualidade de vida e caracteristicas
demogrificas das maes mostrou que o nivel de escolaridade, renda e ocupagdo
" Estudo transversal ) ~ - R = . .
2018- Khanjari, S; . L tiveram uma relagdo estatisticamente significante. Conclusdo: A qualidade de vida
9 ) . do tipo descritivo- - e . . 6
Damghanifar, M; Hagqani, H . dos participantes deste estudo foi significativamente relacionada ao RCOPE (coping
correlacional L ~ . ) )
religioso). Mdes com RCOPE negativo apresentaram escores baixos para qualidade de
vida, e o apoio religioso pode melhorar sua qualidade de vida.
Os escores médios de depressdo e ansiedade registrados, no grupo de intervengdo
10 2019- Douki, HE; Elyasi, F; Estudo randomizado foram significativamente menores do que o grupo. Conclusdo: O treinamento de 2
Hasanzadeh, R. controlado pensamento positivo reduziu a ansiedade e a depressdo e aumentou a qualidade de
vida de médes de criangas com leucemia.
A pontuagio de favorabilidade do site foi considerada muito alta. Além disso, embora
ndo tenha sido significativo, foi encontrado um aumento na avaliagdo das maes sobre
2014- Sigurdardottir, A. O,, ) - a comunicagio do cancer com base no Questionario de Qualidade de Vida Pediatrico
) Estudo de intervengao s ~ <
11 | Svavarsdottir, E. K., Rayens, (PedsQL) apds a intervengdo, em comparagdo com antes. Os resultados sugerem que | 2
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Quadro 2 - Cont.

Ano de publicagao e p
N° P € Método Desfecho NE
Autores
Os escores gerais de saude, vitalidade, funcionalidade social e saide mental foram
significativamente mais baixos entre as maes de criangas com cancer em comparagio
com os escores das mies de criangas sem cincer. As mies de criangas com cincer,
2011- Eyigor, S; Karapolat, ue necessitam de cuidados hospitalares, tém pior qualidade de vida e satde
12 =8 P Estudo de caso controle. | 3" - ~ P . pror g 4
H; Yesil, H; Kantar, M psicoldgica do que as maes de criangas saudaveis. Estes resultados sugerem que o
sistema atual para o tratamento do cancer em criangas turcas também deve incluir
um monitoramento cuidadoso da qualidade de vida e satde psicoldgica das maes que
prestam cuidados.
RESULTADOS a dignidade humana, traduzindo baixo escores de qualidade de

A amostra final foi composta por 12 artigos cientificos. Em
relagdo as caracteristicas dos estudos,63,66% foram publicados
em periddicos internacionais e 36,33% em periddicos nacionais.
O pais com maior nimero de estudos foi o Ird (25%), seguido do
Brasil (16,67%), Islandia (16,67%), Turquia (16,67%), Alemanha
(8,33%) e Paises Baixos (8,33%) e Servia (8,33%).

Quanto ao método de pesquisa, houve predominancia de es-
tudos com abordagem qualitativa, com 58,34%, nivel de evidéncia
6;33,33% estudo randomizado controlado e bem delineado e 8,33
% estudo de coorte e caso controle bem delineados.'*

O ano de 2014 apresentou maior nimero de publicagdes sobre
esta temadtica com 25% das publicagdes. Por outro lado, nos anos
de 2010, 2013 e 2017 nido houve publicagdes.

Foi possivel estratificar cinco categorias tematicas que se des-
tacaram com a intencionalidade do tema da questdo norteadora
e analisar de acordo com os principios e diretrizes da analise
tematica," a saber: dominios afetados; dados sdcios demogra-
ficos e qualidade de vida; espiritualidade e pensamento positivo;
readaptando o modo de viver; papel da equipe de satde.

DISCUSSAO

Na categoria dominios afetados, sete estudos avaliaram a
qualidade de vida das maes de crianga com diagnoésticos de
cancer, em diferentes estagios da doenga, reforcando que pais
de criangas com cancer precisam de mais aten¢do do que os pais
de criancas com outras doencas.

Ter um filho com céncer muda dramaticamente a satide
psicologica destas maes, devido ao medo, ansiedade, incerteza
do futuro, das mudangas sociais e financeiras, impostas pelo
tratamento, desde o diagndstico até o desfecho final."*-"”

O uso de medidas de intervengdo psicossocial demonstrou
favorecer o atendimento as demandas do cuidador da crianga
com cancer, evidenciando melhorias significativas no grupo de
maes que tiveram este tipo de suporte.'®

Na categoria dados sociodemograficos e qualidade de vida,
foi descrita em quatro estudos a relacdo dos fatores sociode-
mograficos com a qualidade de vida das maes de criangas com
cancer, pontuando situagdes de desemprego, maior nimero de
filhos, desorganizag¢do familiar, a escassez de recursos financeiros,
como impeditivos ao acesso a requisitos minimos e importantes
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A perda de rendimentos de um dos progenitores aliada a difi-
culdade econdmica que emergem do préprio tratamento, custos
com deslocamentos, visto que muitos moram longe dos centros
de tratamento, fragilizam ainda mais as rela¢des familiares, com
desgastes fisicos, emocionais e psicoldgicos.

E fato que o custo do tratamento de cancer cresce expo-
nencialmente pela necessidade de medicamentos e tecnologias
caras, além de seu diagndstico ser feito na maioria das vezes
tardiamente, ocasionando uma toxicidade financeira, devendo
ser visto com responsabilidade pelo impacto que pode gerar na
qualidade de vida de todos que vivenciam o cancer.”

Em face destas necessidades, o suporte social assume nestas
familias um papel fundamental na redu¢ao do impacto econo-
mico para que possam reorganizar e direcionar seus recursos,
sendo primordial o olhar da equipe de satide em detectar suas
principais redes de apoio neste momento de vulnerabilidade.*

Na categoria espiritualidade e pensamento positivo, a me-
lhora da qualidade de vida das maes estd intimamente ligada a
espiritualidade e a Deus, como ag¢do defensiva para lidar com
a crise vivida, devendo ser considerado também pela equipe
médica e enfermeiros.”

Dois artigos evidenciaram que o pensamento positivo reduz
o nivel de ansiedade e depressdo nas mées, melhorando sua
qualidade de vida, sendo eficaz em aumentar a felicidade.?>*

Na categoria readaptando o modo de viver, apesar da mu-
danga significativa na rotina de vida das familias desde o inicio
do diagndstico, alterando sua dindmica familiar, impondo novas
rotinas, sem possibilidades de convivio social, lazer, trabalho,
abalando a qualidade de vida, levando-as a um esgotamento fisico,
mental e emocional, uma pesquisa realizada na Paraiba constatou
que os familiares vivenciam diante do diagndstico do cincer na
crianga uma nova maneira de enfrentar as dificuldades, com
amadurecimento e se organizando com o fator tempo que antes
do diagndstico era um impeditivo para poder cuidar do filho.>*

Na categoria papel da equipe de satide, seis artigos desta revi-
sdo evidenciaram o papel relevante da equipe de satde, a saber:
médicos, psicologos e enfermeiros no que tange a preocupagao
com a qualidade de vida das maes.!4-182224-28

A equipe de enfermagem, por participar de maior tempo com
a crianga e sua familia durante a assisténcia, torna-se fundamental
por ser capaz de conhecer e detectar as necessidades e assim,
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poder minimizar os efeitos trauméticos, fornecendo informagdes,
inserindo a familia em todo o processo, tentando minimizar
as dores que o adoecimento ja confere a crianca e sua familia.

CONCLUSAO

A pesquisa revelou que os estudos com a tematica qualidade
de vida das maes de criangas com cancer tiveram a preocupagio
em mostrar que ter um filho com diagndstico de cancer altera
significativamente a qualidade de vidas das maes, em diferentes
aspectos: cognitivo, emocional, afetivo e social. A equipe de satde
deve se preocupar em criar estratégias que possam fortalecer estas
maes diante do cuidado do seu filho com cancer. Todavia, foi
possivel concluir com esta revisdo que pesquisas com esta tematica
ainda precisam ser mais aprofundadas, propiciando dados mais
expressivos a comunidade cientifica principalmente referentes
as medidas interventivas que possam melhorar este cenario.

Percebe-se entdo, a necessidade de pesquisas que desenvolvam
estratégias para o cuidar de maes que possuem um filho com
céncer, visto que elas sdo interlocutoras de todo o tratamento,
e, portanto, precisam ser fortalecidas e, igualmente, cuidadas.

Quanto maior o vinculo entre crianga, familia e equipe no
tratamento do cancer melhor o entendimento sobre a doenga
e a adesdo ao tratamento. Neste contexto, as mées precisam ser
vistas como pecas fundamentais.
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