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Qualidade de vida de criancas ostomizadas
na otica das criancas e das méaes

Quiality of life of children with stoma

s: the children and mothers’ point of view

Simone G. Barreirel, Olcinei A. Oliveiral, Wilma Kazamal,
Miako Kimura 2, Vera L.C.G. Santos

Resumo

Objetivos: analisar a qualidade de vida de criangas ostomizad
em sua Gtica e na de suas maes; comparar os escores de qualidg
vida (QV) obtidos em ambos grupos (criancas e méaes), e verifica
associagdes entre os escores de qualidade de vida e as caracteri
sociodemogréaficas e clinicas das criangas.

Métodos apds o cumprimento das exigéncias éticas, os dad
sobre a qualidade de vida foram obtidos atravésidoquestionnai-
re Qualité de Vie Enfant ImagddUQEI), em sua verséo traduzida
para a lingua portuguesa, adaptada por Assumpcao et al. e valig
para este estudo. O questionério foi respondido por 20 crian
ostomizadas, oriundas de um servico publico infantil de referén
do Municipio de S8o Paulo e por suas respectivas maes. Os dg
obtidos foram submetidos ao teste de normalidade de Kolmogorg
Smirnov, coeficientes de correlagdo ordinal de Spearman e
correlacao linear de Pearson, e o téste Student.

Resultados dez meninos e 10 meninas, com idades entre 4 e
anos, apresentaram idade média de 8,7 anos (DP=2,64), com pr
minio da raga branca (55%) e da escolaridade fundamental (65
Clinicamente, predominaram os estomas urinarios (55%), prove,
entes, principalmente, das malformagdes congénitas (60%). C
relacdo & qualidade de vida, obtiveram-se escores médios totai
51,95 (DP = 7,90) e 49,60 (DP = 5,60), apontados, respectivame
pelas criangas e mées. Quanto aos fatores, os escores obtidos
criancas foram 8,14; 8,29; 10,27 e 11, 41, respectivamente, p
autonomia, lazer, funcdes e familia. CorrelagGes estatisticame
significativas foram verificadas entre a escolaridade e 0 EQVM
(r=-0,56) e com 0 EQVCr (r=-0,63) e entre 0 EQVMae e os Fator|
Familia (r=0,86), Autonomia (r=0,60) e Funcdes (r=0,59).

Conclusdeseste estudo vem contribuir para a melhor comprg
ensao sobre a qualidade de vida de criangas com ostomias, bem @
alguns desses aspectos na 6tica das maes.

J Pediatr (Rio J) 2003;79(1):55-62stomaterapia, estomas

Abstract

as Objectives to analyze the quality of life of children with stomas
de deecording to the children and mothers’ point of view; to compare the
as results related to quality of life in both groups, and to verify the
sticagatistical associations between those aspects and children’s
demographic and clinical data.

Methods: after the fulfilling ethical requirements, the specific
data were obtained using tiautoquestionnaire Qualité de Vie
Enfant Imagéadapted and validated for Brazilian culture and also
addor this study by Assumpcgao Jr. et al.. Itis composed by 26 questions,
cas 18 of them are distributed among four factors: Functions, Family,
tia Autonomy and Leisure.

1dos  Results twenty children, aged 4 to 12 years, from a Specialized
V= Qutpatient Ostomy Care Center for Children and their respective
de mothers answered the guestionnaire. Ten boys and 10 girls
participated, their mean age was 8.7 (SD = 2.64) years, with the
12 predominance of Caucasians (55.0%), and elementary education
edodevel (65.0%). Clinical profile shows a predominance of urinary
06). stomas (55.0%) caused by congenital diseases (60.0%). Related to
ni- quality of life, the total mean scores were 51.95 (SD = 7.90) and
om 49.60 (SD = 5.60), respectively for children and mothers, without
5 destatistically significant difference. Regarding each factor, the patients’
nte, scores were 8.14, 8.29, 10.27 and 11.41, respectively for autonomy,
pelaeisure, functions and family. Some statistically significant
ara associations were verified between education level and mothers’
nte quality of life (r =-0.56) and children’s quality of life (r =-0.63), and
Ae also between mothers’ quality of life and family (r = 0.86), autonomy
es (r =0.60) and functions (r = 0.59).
Conclusions This study improves the comprehension about

quality of life of children with stoma as well as some of these aspects
oma®n their mothers’ point of view.
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As ostomias constituem uma medida terapéutica cir(ir-
gica de carater provisorio ou definitivo, para muitas doen-
cas ou situacdes clinidasambém entre as criancas. Para
essas, decorrem principalmente de malformag6es congéni-
tas, obstrucées intestinais e traufitas

55



56 Jornal de Pediatria - Vol. 79, N°1, 2003 Qualidade de vida de criangas ostomizadas... - Barreire SG et alii

Dentre os estomas digestivos na infancia, as colostomi- representado pela tentativa de nomear algumas caracteris-
as sédo freqlentemente realizadas e, em sua maioria, ocoriicas da experiéncia humana, na perspectiva do préprio
rem no periodo neonatal, objetivando descomprimir, prote- individuo através de sua percepc¢do subjetiva (Guyatt), e
ger anastomoses, ou restaurar a fungdo do 6rgédo afetadotem, como fator central, a sensagéo de bem-estar, conforme
quando é impossibilitada a sutura prim&daQuanto ao alguns autorég-14

sistema geniturinério, predominam as malformag¢des con- Segundo Hinds, mencionado por Assumpgao Jré al.
génitas, porém a crianca esta ainda sujeita a traumas abdopara criangas e adolescentes, bem-estar pode significar “...o
minais decorrentes de acidentes automobilisticos, ou Mes-quanto seus desejos e esperancas se aproximam do que
mo domesticos. Dentre os estomas urinarios, tém-se asregimente esta acontecendo. Também reflete sua prospec-
nefrostomias, ureterostomias, cistostomias e vesicostomi- cdo, tanto para si quanto para os outros...” e é sujeita a
as’. Os estomas em pediatria séo primordialmente tempo- giteracdes, sendo influenciada por eventos cotidianos e
rérios, e areconstrugdo do trnsito gastrintestinal, ou urina- problemas cronicos. Assumpcéo Jr et3aambém afir-
rio depende da doenga de base e das intervencdes cirlrgicag,am que QV é um conceito central, que determina a
necessarias. sensacao subjetiva de bem-estar, também para as criancgas,
A falta de controle esfincteriano causa, nas pessoas de€ que estas sdao e sempre foram capazes de se expressar
todas as idades, muitos conflitos e sentimentos de rejeicdo,quanto a essa subjetividade.
de culpa e ansiedade, permeados pelos disturbios de ima- Nesse sentido, Eiser, Pantell, Lewis e Canning apud
gem corporal e identidade. Configuram-se alteragcdes ndo Assumpcéo Jr et 4P atentam para a diferenca crucial que
somente de ordem fisica e de autocuidado, mas tambémexiste entre o que € qualidade de vida infantil na viséo de um
psicologicas, sociais e espirituais, provavelmente também adulto e da prépria crianca. Para os autores, as percepcdes
para as criancas e, particularmente, para seus familiares owios pais e da equipe médica em contato com a crianca sob
responsaveis mais diretos. avaliagdo apresentam baixos indices de correlagdo com a

A crianca como um ser em continuo processo de desen-auto-avaliagéo infantil. Por outro lado, Magnificat e Da-
volvimento e crescimento, ao apresentar alteragdes fisicas,20rd™, o reportarem-se & intrinseca dependéncia fisica,
corporais ou comportamentais, além da hospitalizagao, quePsiquica e juridica das criancas em relacéo aos seus pais,
acarretam limites de oportunidades para vivenciar situa- €Specialmente quando mais jovens, afirmam que ocorrem
¢es que lhe permitam agir e descobrir o mundo, pode ter intimas e multiplas relag@es entre a QV dos pais e criangas,
sua personalidade violentada através da perda de segurancgXigindo-se avaliagGes paralelas entre ambos.

e dano ao préprio desenvolvimento, refletindo, conseqiien-  No que tange especificamente a QV da crianga ostomi-
temente, na sua vida addita zada, pouco se conhé€&® havendo muitas especulacdes

Durante cada fase do desenvolvimento da crianca, qual- e pontos de vista variados. Enquanto alguns sugerem que o

quer condicdo que ameace a integridade corporal ou a auto£stoma é devastador para a imagem corporal na infancia e

imagem seré percebida de maneira diferente e demandard'@ adolescéncia, outrosl ac(:jredléam que a doenca ((ajalca_usa.
mecanismos de defesa e adaptativos especificos para 4 °F 1SS0, somente resultados de pesquisas metodologica-

faixa etaria. De qualquer maneira, em todas essas etapas dme”"le bem fcondu2|das podem suplantar tais especullrfu_;oes
desenvolvimento fisico e psicoemocional, o bindmio crian- € t8lvez, oferecer sugestoes para programas e politicas

ca-familia deve constituir o foco de atencéo do profissional 2SSistenciais pautados nesses achados, em busca da reabi-
de sadde, particularmente quando ocorre a mutilagio — litagéo dessas criancas e de seus familiares. Essas conside-

neste caso, através da formacdo de um estoma — seja ngacoes motivaram a realizacao deste estudo, objetivando

nascimento, como é bastante freqiente, seja mais tardia-2valiar a QV dessa clientela, na 6tica das préprias criancas

mente. Quanto mais precoce for a abordagem de pais ee de suas maes, e verificar as assoclagoes existentes entre

criangas a respeito da doenca, maiores chances de estabeSSes _resultados e as caracteristicas demograficas e clinicas
lecimento de um vinculo de confianca, otimizando o trata- 9as criancas.

mento clinico e contribuindo para um crescimento mais

saudaver®. Dessa maneira, também para essa clientela

imp6e-se estabelecer a melhoria da qualidade de vida (QV) Casuistica e métodos

como meta do processo de cuidar. Este estudo, de carater descritivo, exploratério, trans-

Sobre as definicdes de QV, pode-se afirmar que elas Séoversa_ll e com.abqrdaggm qugntitativa, foi realizado em um
t50 numerosas como os métodos de avalia-las e que nad'0spital pblico infantil da cidade de S&o Paulo, Unico de
existe consenso sobre o seu significado. Na literatura cien- 'éféréncia para o atendimento interdisciplinar de criancas
tifica, observam-se inimeras controvérsias teéricas e meto-0Stomizadas provenientes de servigos da Grande Sao Paulo
dolégicas, principalmente em fungéo do carater multidi- € do Interior do estado.
mensional e subjetivo do conceito, mas também pelos  Sessenta e trés criangas, na faixa etaria de 4 a 12 anos,
inimeros fatores que interferem na sua constru¢do como oestavam cadastradas no servigo a época da coleta de dados.
objeto de avaliacdo ou de pesqditsit QV é um termo Dessas, 20 (31,7%) criancas e respectivas maes compare-
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ceram para entrevista, conforme agendamento prévio,com-  Operacionalmente, consiste de auto-avaliacao feita pela
pondo a amostra deste estudo. Além da faixa etaria, ascrianca com o suporte de quatro figuras ou faces, que
criancas deveriam atender os seguintes critérios de inclu- expressam diferentes estados emocionais, associados a
sdo: apresentar condi¢des mentais, intelectuais e de comu-diversos dominios davida. Inicialmente, solicita-se a crian-
nicacdo para serem entrevistadas; e ter autorizacdo dassa que ela apresente uma experiéncia prépria vivida frente
méaes para participar do estudo. a cada uma das alternativas reportadas pelas quatro ima-
Apbs cumprimento das exigéncias éticas, a coleta de 9ens. Uma vez identificados os estados emocionais corres-

dados foi precedida de informacdo sobre os objetivos e Pondentes, passa-se a leitura das questdes, pedindo que ela
procedimentos da pesquisa junto as maes das criancas, agssinale, sem tempo definido, a resposta que mais corres-
quais eram, entdo, solicitadas a assinarem os termos dePonde ao dominio proposto. Neste estudo, para as criangas
consentimento pés_informado emque autorizavam a parti_ com idade menor e com dificuldade de Ieitura, [0} questioné-
cipacao da crianca e da sua prépria no estudo. A partir disso, o foi lido pelos pesquisadores, sem qualquer outro tipo de
passava-se & entrevista, em separado, das criancas e dd§strucéo. Os escores podem variar de O a 3 corresponden-

maes, as quais’ no entanto, permaneciam junto aos fi|hostes, respectivamente, a muito infeliz, infeliz, fE|iZ, muito
durante todo o procedimento. feliz, e a escala possibilita a obtencdo de um escore Unico,

resultante da somatoéria dos escores atribuidos aos itens. As

Os dados foram obtidos utilizando-se um instrumento Ses do ni 5 20. 22 & 26 A o
que continha duas partes: a primeira para a obtengéo dosdU€stoes de numeros 6, 7, 9, 12, 14, 20, 22 e 26 ndo estdo

dados demograficos e clinicos das criangas ostomizadas'"'¢!t{das nos quatro fatores e detém importancia isolada,
(levantados dos prontuarios), e a segunda para a avaliagad?©'S representam dominios separados dos demais. Para
da qualidade de vida através da Escala de Qualidade gecfeito de dlsqussao dos escores totais, u'[llIZOU—SE anota de
Vida da Crianca (Figura 1), versdo adaptada para o portu- COrt€ 48, obtida e proposta por Assumpg&o Jr. tal.
gués por Assumpcao Jr. ettal
A EQVC ouAutoquestionnaire Qualité de Vie Enfant Procedimentos estatisticos
Imagé (AUQEI) foi desenvolvida por Manificat e Da- Os resultados obtidos foram submetidos aos seguintes
zord!>, em 1997, em estudo com 95 criangas, das quais 60% procedimentos estatisticarstervalos de confianca de 95%
sem problemas de salde, 26% pos-transplante renal e 14%para estimar o valor médio real das variaveis quantitativas
soropositivas para HIV, com idades entre 3 anos e 9 mesese porcentagens reais de alguns eventos de intetesteaje
a 12 anos e 6 meses. Sua versao atual € composta de 2formalidade de Kolmogorov—Smirngara testar a hip6-
questdes ou dominios que exploram relagdes familiares, tese de normalidade dos escores observados para os domi-
sociais, atividades, saude, fun¢6es corporais e separa¢aonios do instrumentaoeficientes de correlagdo ordinal de
18 deles contidos em 4 fatores ou dimensdes, assim consti-Spearmare de correlacgo linear de Pears@mpregados
tuidos: na analise das correlagdes; dest t de Studenpara
— funcéa questdes relativas as atividades na escola, as amostras independentes, utilizado nas comparagées. P-
refeicdes, ao deitar-se, e a ida a médico (questdes value inferior a 0,05 foi considerado estatisticamente signi-
1;2;4;5;8); ficante para todas as analises.
— familia: questdes relativas a opiniao quanto as figuras Para a validagdo da EQVC para a populagdo alvo,
parentais e delas, quanto a si mesmo (questdes utilizaram-se os mesmos procedimentos adotados por Ma-

3;10;13;16;18); nificat, Dazord® e por Assumpcdo Jr. et &l Assim,
— lazer questdes relativas a férias, aniversario e relagdes foram verificadas a confiabilidade, atraves da analise da
com os avos (questdes 11;21;25); consisténcia interna medida pelo coeficiente alfa de Cron-

bach; a validade externa medida pela correlagéo ordinal

relacdo com os companheiros e avalia¢éo (questéesenfre 0S escores de QV, obtidos pelas criarllgas N respecti\ias
15:17:19:33:24). maes; e a vahdqde de construtg, atrgves da correlagéo

interfatores, medida pela correlacéo ordinal entre os fatores

A escala, adequada a especificidade e ao contexto emque comp&em a escala.

pediatria, incluindo a dimenséo subjetiva, visa a avaliar a

sensacédo de bem-estar, ou satisfacdo das criancas em rela-

¢ao a alguns aspectos da vida, no momento atual, sem partir

de inferéncias realizadas sobre o seu desempenho e produ-

tividade. Resultados

N%Brasn, 0 instrumento foi val[da(_jo por Assumpgao Jr Os resultados séo apresentados em nimeros absolutos e
etal; jur'lto a 353 cnancas SaUdaye'S pertencentes a UMa, o |ativos, sob a forma de tabelas e gréficos, e foram distri-
escola privada do municipio de S&o Paulo, atestando suasy idos envalidac&o da EQV(Caracterizacio demogra-

propriedades psicométricas e Obte”do uma nota de gorte d_eficae clinica das criancas ostomizadsnélise da QV das
48, abaixo da qual a QV das criancas estudadas foi Cons"criangas ostomizadas.

derada prejudicada.

— autonomia questdes relacionadas a independéncia,



58 Jornal de Pediatria - Vol. 79, N°1, 2003 Qualidade de vida de criangas ostomizadas... - Barreire SG et alii

Algumas vezes vocé Algumas vezes vocé Algumas vezes vocé Algumas vezes vocé
esta muito muito infeliz? esta infeliz? esta feliz? esta muito feliz?

Diga por qué: Diga por qué: Diga por qué: Diga por qué:

Diga como voce se sente: Muito infeliz  Infeliz Feliz  Muito infeliz

amesa, junto com sua familia..........cccceeiiiiii i

()
a noite, qUANAO VOCE S JEILA .....ceeeevvviiiee e a e ()
se vocé tem irmaos, quando brinca com eles.........ccccceveeviiiiiiieie e ()

F N g Lo (= T= Yo No (o) {1 11T PR () () ) ) (

1

2

3

4

5. NASalade aula.......ccccoocuiiiiiiiiiii e () () () ) (
6. quando vocé vé uma fotografia SUa .........ccecvervieiiieiiie e () (

7. em momentos de brincadeira, durante o recreio escolar ..............c.cocv.... () (

8. quando vocé vai a uma consulta MEdICa ..........ceeeeviiiiiiiiiieeeee e () (

9. quando VOCE pratiCa UM ESPOIME ......cceeeiviiiiiiiiiieeeeeeisiiiiereeeee e e e e ssaeneneeeeas () (

10. quando VOCE PENSA €M SEU P@I...cccciiuvrrriireieeeesiiiiiiiereeeeeessasnsnrereeaeeessannes () () () ()
11. N0 dia dO SEU @NIVETSANIO ....eeeiiiiiieeriiee ettt () () () ()
12. quando VOCE faz as lIGBES d€ CASA ........oevvvrervieiiieiiie et () () ()

13. quando VOCE PENSA €M SUB MEE ......cevvvieririeriiieiiie et niee e st e neeesnee e () () () (
14. quando vocé fica internado no hospital..........ccccceveeeeeiiiiiiiieeeee s () () () ()
15. quando vocé brinca sozinho(a)
16. quando seu pai ou sua mae falam de VOCE ...........ccccceeeeviiiiiiiiieieee s ()
17. quando vOCE dorme fora de CaS@ ......cccvvvverreeriiiiiiiee e ()
18. quando alguém te pede que mostre alguma coisa que vocé sabe fazer ... () () () (

19. quando os amigos falam de vocé

20. quando vocé toma os remédios
21. durante as férias

22. quando vocé pensa em quando tiver CreSCido .........ccvveeeeviiiiiivereieeneeeennn

e e e e

N N N N

~ o~ o~ o~

e e e e )

N N N N
~

e e T e T )

23. quando vocé esta longe de sua familia

24. quando voceé recebe as notas da eSCola .........coooueeeiiiiiiiiiiiiee e

()
25. quando VOCE €StA COM SEUS AVOS .....cceiueieeiiiieaeaaieiaeaaiieeaeaaieeeaeanaeeeeaneeas ()

26. quando VOCE asSiSte tElEVISEO ...........ccovveeririeiriiciiice e () () () ()

Figura 1 - AUQUEI — Questionério de avaliacdo de qualidade de vida em criancas e adolescentes de Magnificat e Dazord
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Validacdo da EQVC escolaridade, 13 criancas (65%) estavam no nivel funda-
A consisténciainterna, avaliada pelo coeficiente alfade Mental, € a renda medhar capitaera inferior a um salario
Cronbach, calculado para os 26 itens do instrumento, pro- Minimo (0,88 e DP = 0,70).
duziu um valor de 0,60 e mostrou-se satisfatéria para a A Tabela 2 mostra que as malformacdes congénitas
populagdo deste estudo. representam 60% (12) das causas das ostomias; predomi-

A validade externa foi atestada através da obtengao de"ando as urostomias de carater provisério (11 ou 55%),
forte correlagdo positiva e estatisticamente significativa €0mM tempo médio de 53,65 meses (DP=60,59) de confec-
(r = 0,82 e p = <0,05) entre 0s escores médios totais de Qv,géo e com periodo de po6s-operatério inferior a 50 meses
obtidos pelas criancas e suas maes. para a maioria das crianc¢as (13 ou 65%).

Os resultados mostraram, ainda, correlagdes positivas,
de moderada (0,30 a 0,50) a forte intensidade (>0,50), e
estatisticamente significantes (p<0,05), entre os fatores
familia e lazer e familia e fungédo, sugerindo a validade de

construto do instrumento utilizado. Analise da QV das criancas ostomizadas

Os escores totais e parciais sobre a QV das criancas

) o . _ ostomizadas, a partir da aplicacdo da EQVC junto as
Caracterizacdo demografica e clinica das criangas criancas e maes, sdo apresentados na Tabela 3.

ostomizadas o . s
De uma variac¢éo possivel de 0 a 78, os escores médios

Verifica-se, através dos dados da Tabela 1, que a amos-gtajs da EQVC foram 51,95 (DP=7,90) e 49,60 (DP=5,60),
tra estudada foi constituida de 20 criancas, com media respectivamente, na 6tica das criancas (EQVCr) e maes
etaria de 8,7 anos (DP = 2,64), predominando a faixa de 10 (EQvmae), sem diferenca estatisticamente significativa
a 12 anos (9 criangas ou 45%). Quanto ao sexo, a distribui- entre eles (p<0,05). Os fatores lazer, familia e funcdes
¢ao foi equitativa entre meninos e meninas (10 ou 50% para pptiveram, nesta ordem, os maiores valores (8,29 e DP=0,92;
cada um) e 11 (55%) possuiam cor branca. Com relacdo a11 41 e DP=0,17; 10,27 e DP=0,11, respectivamente),

respeitando-se as varia¢des possiveis. Ao ser considerada a
nota de corte 48, verificou-se que a maioria dos indices
(70%) encontra-se na faixa igual e acima de 48, para ambos

Tabela 1- Distribuicdo das variaveis sociodemograficas da grupos, indicando QV positiva.

amostra — Sao Paulo, 2001

Variavel Distribuicao
Ne %
Sexo Tabela 2- Distribuicao das variaveis clinicas da amostra — Sao
Masculino 10 50,0 Paulo, 2001
Feminino 10 50,0 o
IC 95% para feminino 50,0 £ 24,0 Estoma o DIStrIbUIano
Idade (em anos) N *
41-6 3 15,0 Causa
6|-8 4 20,0 Malformag&o congénita 12 60,0
8|-10 4 20,0 Trauma 4 20,0
10 |- 112 9 45,0 Doenga inflamatéria 2 10,0
Média (DP) 8,7 (2,64) Mediana: 9,0 Neoplasia 2 10,0
IC 95% para a média 8,7+1,23 Min-Max: 4-12 Tipo
Cor Colostomia 6 30,0
Negra 9 45,0 lleostomia 2 10,0
Branca 11 55,0 Urostomia 11 55,0
IC 95% para branca Colostomia E e urostomia 1 50
Escolaridade Caréter
< Fundamental 7 35,0 Definitivo 9 45,0
Fundamental 13 65,0 Provisério 11 55,0
Rendaper capitafamiliar IC 95% para provisério 55,0 23,88
(em salarios minimos) Tempo (em meses)
<0,5 6 30,00 <50 13 65,0
0,5a1,0 9 45,00 50 a 100 2 10,0
>1,0 5 25,00 > 100 5 25,0
Méedia (DP) 0,88 (0,70) Mediana: 0,75 Média (DP) 53,65 (60,59) Mediana: 24,5

IC 95% para a media 0,88+0,33 Min-Max: 0,18-3,25  |C 95% paraa média 53,65+ 28,36  Min-Max: 2,0-168,0
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Tabela 3- Medidas descritivas dos escores de QV e seus fatores — Sao Paulo, 2001

Variavel Ne Média DP Variacado Mediana  IC 95%
Obtida Possivel
Autonomia 14 8,14 1,70 4all 0als 8,50 8,14 + 0,98
Lazer 17 8,29 0,92 6a9 0a9 9,00 8,29 + 0,47
Funcdes 18 10,27 0,11 7al3 O0als 11,00 10,27 +0,88
Familia 17 11,41 0,17 6al5 0alil5 13,00 11.41+1,49
EQVCr 20 51,95 7,90 39 a 66 0a78 52,50 51,95+ 3,70
EQVmae 20 49,60 5,60 38 a 63 0a78 50,00 49,60 + 2,62

Analisando-se os escores médios de cada item compo-brincadeiras, harmonia e prazer, e varia conforme as fases
nente da escala, de forma independente, verificou-se quedo crescimento, o desenvolvimento infantil e as relacdes

“longe da familiae “hospitalizagadd obtiveram os meno- familiares. Além disso, tradicionalmente, a QV das crian-
res valores para criangas e maes; enquamivérsarid, ¢as tém sido verificada através das percepc¢des dos pais ou
“avos e “férias’ alcancaram os maiores valores para as responsaveis. Esse panoramatem-se modificado, em parte,
criancas, diferentemente de suas maes. por meio do desenvolvimento de alguns instrumentos espe-

cificos de medida, destinados a popula¢éo pediatrica, den-

No teste de correlagbes bisseriais por ponto, constatou- : e
se que somente a escolaridade mostrou correlagéo negativatre 0s guais 0 AUQUEI ou EQVC, ja adaptado transcultu-

e estatisticamente significativa com o EQVCr total (r = - ralmente para o Brasil.

0,63 e p<0,05), sugerindo que criancas com menor escola-  Reconhecendo-se que as situagdes que alteram a saude
ridade apresentam os menores escores de QV. Esse resultada crianga, ou que deixam sequelas, como as ostomias,
do é corroborado no teste de comparac&o entre os grupos démpdem questionamentos acerca do comprometimento da
criangas com maior e menor escolaridade, quando o escoreQV no que tange aos mecanismos de enfrentamento e
total de QV das criangas com maior escolaridade (55,54) adaptagdo diante das limitagdes fisicas ou comportamen-
supera, com significancia estatistica (p=0,003), aquele en- tais'>2%-2% a possibilidade de utilizagdo da EQVC moti-
contrado para criangas com escolaridade abaixo da funda-varam arealizacéo deste estudo, envolvendo criangas osto-
mental (45,28). mizadas, cuja literatura é absolutamente escassa em nivel

s N - internacional e ausente em nosso meio.
Além disso, detectaram-se correlagdes estatisticamente

significativas, negativas, entre 0 EQVmae e a escolaridade  AS 20 criancas incluidas neste estudo, 10 meninos e 10
da crianca (r = —0,56), e positivas, entre 0 EQVmae e os Meninas, com idade entre 4 e 12 anos, atendidas em servico
fatores familia (r = 0,86), autonomia (r = 0,60) e funcdes (r de referéncia para a crianga ostomizada na cidade do estado
=0,59) apontadas pelas criancas além do EQVCr (r = 0,82). de S&o Paulo, eram portadoras, principalmente, de estomas
Esses resultados sugerem que as maes percebem pior QWrinarios temporarios, oriundos de malformagdes congéni-
entre as criangas com menor nivel de escolaridade e melhort@s, como esperado.

QV relacionada aos aspectos inerentes a familia, a autono-  Quanto & QV das criancas ostomizadas, propriamente
mia e as fungdes, e também aos maiores escores de QV naita, inicialmente procedemos & validacéo da EQVC, ana-
Gtica das criancas. lisando sua confiabilidade e validades externa e de constru-
to, que se mostraram satisfatorias para este estudo. Estabe-
lecidas as propriedades psicométricas da EQVC para ava-
_ ~ liar a QV das criancas ostomizadas, obtiveram-se escores
Discussao totais médios de 51,95 (DP = 7,90) e 49,60 (DP = 5,60),
Pensar em qualidade de vida leva a refletir sobre tudo respectivamente, para as criangas e suas mées, positiva e
aquilo que se relaciona com o grau de satisfagéo, felicidade fortemente correlacionados entre si (r = 0,82). Esses resul-
e bem-estar, embora néo exista, atualmente, consenso sobreados, que denotam percepgdes positivas sobre a QV das
o seu significado. Em se tratando de criangas, torna-se maiscriangas ostomizadas @8), tanto por elas como por suas
dificil ainda partilhar de uma concepcéo, visto que qualida- maes, assemelham-se aos encontrados por Assumpgao Jr. et
de de vida na infancia esta relacionada, principalmente, a al.13junto a criancas saudaveis, e contrariam as projecées
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desses autores, de que esses indices sdo pouco correlacidgradecimento

nados, quando se trata de crian¢as doentes ou hospitaliza-
das.

Gostariamos de agradecer a colega enfermeira estoma-

terapeuta Donata Maria de Souza, responsavel pelo Servigco

Ao serem examinados os fatores componentes do de Referéncia, pela colaboragao no processo de localizagao
EQVCr, olazerobteve o maior escore na 6tica das criancas, € agendamento prévio das criangas com ostomias.

relacionado principalmente atiiversarid, “ avos e “féri-

as’, que também alcancaram os maiores indices por item,
revelando a importancia desses aspectos — brincar e lazer —
para a sensacdo subjetiva de bem-estar, ndo sé para as
criancas saudavéis15 como também para criancas hospi-
talizadas, ou com alteracdes cronf€asomo as ostomias.

Além do lazer, damilia foi percebida como fonte de
bem-estar para a QV das criangas n&o sé por elas mesmas?-
ao obter o segundo escore mais elevado, mas também por
suas mées (r = 0,86), ao ser considerada componente
fundamental para a construgéo de um autoconceito positivo 5
e um nivel satisfatério de auto-estfifaapesar da presen-
¢a da ostomia.

Por outro lado, autonomiamostrou-se como o fator 4
mais comprometido na percep¢do das criangas, com Og
menor indice comparativamente aos demais, diferentemen-
te das mées que consideraram a autonomia como um doss.
aspectos inerentes a maior QV das criancas (r = 0,60). Esse
fator incluiu o item que obteve o menor valor tanto entre as /-
criangas como entre as maes, qual dejage da familia
Deve-se ressaltar que, tanto na etapa pré-escolar como na
escolar, a busca de independéncia e autonomia na primeirag.
e o desenvolvimento de competéncias e habilidades, na
segund4 podem estar comprometidos pela presenca da 9.
ostomid, e todas as repercussdes que ela envolve, anterio-

res a sua realizacdo — com a doenca e hospitalizacdo — &-0-

consequentes a sua presenca. Nesse sentido, a hospitalizei-
¢do também se destaca como importante dominio para a

percepcdo de bem-estar das criangas, tanto para elas como
para suas mées, ao mostrar baixos valores em ambos os
grupos.

Outro aspecto coincidente esteve relacionado a percep-

¢éo de piores niveis de bem-estar e QV para criangas com; 3.

menor escolaridade, em ambos grupos, talvez associado as
maiores demanda e dependéncia em relacdo a aprendiza-
gem de habilidades mais complexas para aquisicéo e desen-
volvimento do autocuidado.

15.

Ressalta-se que este estudo, apesar de casuistica reduzi-

da — condicionada principalmente pela faixa etaria em que 16-

0 instrumento pode ser aplicado — € inédito e traz a tona
importantes resultados para a pratica clinica. A constatacéo 17
das percepcdes semelhantes entre criancas e mées a respel-
to de aspectos fundamentais para o maior nivel de bem-
estar, como familia, olazere aautonomiae a QV como

um todo, podem repercutir na adequagédo de modelos de
cuidar em estomaterapia, que valorizem ou priorizem tais
componentes da QV das crian¢as ostomizadas, assim com
para o desenvolvimento de politicas de atendimento direta-
mente voltadas a essa clientela especifica.

12.

18.
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