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RESUMO

O presente estudo é transversal do tipo quantitativo e objetivou analisar a qualidade de vida de familiares
cuidadores de criangas internadas em uma unidade de terapia intensiva pediatrica (UTIP) de um hospital
universitario. Participaram 28 familiares de criancas internadas nessa UTIP no periodo de abril a agosto de 2009.
Os dados foram coletados por meio de entrevistas, nas quais se empregou a Escala de Qualidade de Vida de
Flanagan. Os itens que indicaram melhor satisfacdo/qualidade de vida foram conseguir se comunicar e ouvir
musica, ler, assistir televisdo ou ir ao cinema, e os que alcangaram menor satisfagdo/qualidade de vida foram
participacdo em atividades comunitarias/sociais e aprendizado. Com relagdo aos dominios, a recreacdo e o
relacionamento com outras pessoas foram o0s que apresentaram maior satisfacdo/qualidade de vida, e
envolvimento em atividades sociais, civicas e comunitarias foi aquele que apresentou a menor. Conclui-se que o
comprometimento observado com a qualidade de vida se relaciona, principalmente, a necessidade de realizar
atividades de cunho social e de aprendizado. Sugere-se a equipe da UTI investigada a realizacdo de
orientagdes/encaminhamentos voltados a participacdo dos familiares em eventos sociais e atividades de
aprendizado, mesmo que ndo sejam no ambito dos cuidados com a crianca enferma, mas em aspectos de
entretenimento e lazer.

Palavras-chave: Qualidade de Vida. Unidades de Terapia Intensiva Pediatrica. Crianga Hospitalizada. Familia. Enfermagem.

e do sistema de valores de onde vive, e em relacao
INTRODU(;AO a seus objetivos, expectativas, padrbes e
preocupacdes”.
A qualidade~ de vida (QV) é, por essénci'a, Desse modo, fatores como percepcdo do
uma expressdo humana e abarca muitagyjeito em relaco as suas perspectivas e anseios

representacoes, que refletem conhecimentog anto as atividades laborais, familiares e de

experiéncias e valores. Esses significados poderlide  influenciam a QV percebida pelo
ser influenciados pelo momento historico, pelayngividud?.

_red_e, social e pela cultura absorvida pelo p percepcdo sobre QV parece ser também
individuo. o fortemente influenciada pelo processo de
O conceito QV foi definido pelo Grupo de 4qgecimento, especialmente quando ocorre com

Estudos ~ sobre _Qualida?ﬁ%%) de Vida dayma crianca, pois esse fato altera a estrutura
Organizagdo Mundial de Satd€’'como familiar e a rotina de vida dos seus membros; e

“[...] a percepcdo que o individuo tem de suaduando se faz necessaria a internagcdo em uma
posi¢éo na vida dentro do contexto de sua culturainidade de terapia intensiva pediatrica (UTIP) a
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situacdo é ainda mais critica, pois esse local é Diante da problematica apresentada,

um ambiente que gera inseguranca e ffedo questiona-se: Como o familiar cuidador da

contexto que, seguramente, interfere nacrianca internada em unidade critica percebe a

percepcdo da QV das pessoas envolvidas. sua QV? Para responder a esse questionamento,
A hospitalizagcdo de uma crianca em umapropde-se a realizacdo deste estudo, com o

UTIP. além de influir na QV, causa desestruturaobjetivo de analisar a qualidade de vida de

familiar, pois promove grande estresse adamiliares cuidadores de criancas internadas em

cuidador, devido ao ambiente hostil e ao grandeima unidade de terapia intensiva pediatrica

quantitativo de equipamentos/aparelhos que sa@JTIP) de um hospital universitario.

necessarios a monitoracdo ou mesmo ao suporte

de vida, tornando-se fatores que exacerbam a

inseguranga, a ansiedade, a angustia, a sensacéo

de impoténcia, entre outros sentimentos que o astydo

surgem naturalmente com 0 processo d‘%wantitativo, e foi desenvolvido com familiares

ad(i/ecllmento ﬂa crlanéa_ X N UTIFg:uidadores de criancas internadas em uma UTIP
ale ressallar que a |n,¢rnagao erp uma _ de um hospital universitario publico da Regido
ocasiona desconforto fisico e psiquico na

R e o , %este do Parana, no periodo de abril a agosto de
somente a familia/familiar cuidador, mas

também & crianca, pelo medo dos procedimentos
dolorosos, da mudanca de ambiente e dag

3“3‘?”‘:'? da fa”}l'@' Diante tdlsso, a Frgﬁsnga a crianca internada; apresentar boa capacidade
O familiar se laz premente para faciilar aqe yerpalizacdo; ter permanecido por, no

adaptacdo da crianca ao ambiente de tratamentf;hmimo’ 24 horas como cuidador da crianca

melhorar o seu bem-estar e colaborar na sug,ante o internamento: vivenciar a primeira

recuperagé@.A _ . . internacdo da crianca em UTIP; e concordar em
A permanéncia de um familiar junto a crianca articipar do estudo

hospitalizada gera estresse a esse individuo, 0 periodo do estudo houve 90 internaces
qual, além de acompanhar todo 0 processo dg, yTip; porém, considerando-se os critérios

internacdo da crianca, distancia-se do lar € dog, 5 inclusdo dos participantes, efetivamente
demais filhos e familiares, e com isso fica MaiSizaram parte do estudo, 28 familiares
exposto a sentimentos de angustia, de medo € 4;yadores. Das 62 exclusdes, uma se deu por o

Inseguranca, qus podiem |mpa(t:)'gar di forml%ujeito ndo possuir vinculo de parentesco com a
hegativa a sua adaptacao ao ambiente hospitalgri,ncq internada; 47 por permanéncia inferior a

e seu relacionamento com a crianca e a efilipe 54" péras como cuidador da crianca durante o

astaf@ernamento; 04 por ndo vivenciar a primeira

- . AS €M Sfiternacdo a crianca em UTIP; 07 por auséncia
tratando do familiar cuidador, essa realidade &0 familiar durante a internacdo e 03 por n&o

. ) . ~
bem diferent®. Com base nessa 'nforma‘?ao’goncordéncia em participar do estudo.
apregoa-se que estudos acerca da tematica Sa0 5 instrumento de coleta de dados foi

urgentes e prementes, porque os seus resultadpgmnosto por duas partes: uma referente a
podem contribuir para melhorar a interacao dacaracterizagéo sociodemografica dos

crianca com o seu familiar e a equipe de saude. participantes da pesquisa, e a segunda, a Escala

A realizacdo deste estudo se justifica pelade Qualidade de Vida(EQV®)
importancia de valorizar e cuidar do familiar que 5 EQVF possui natureza psicométrica e

acompanha a criangca em unidades criticas, PaR dinal e se compde de 15 itens, para os quais se

que a recuperacéo desta ocorra da melhor forma,, ..o apenas uma resposta dentre as sete

possivel. Outro argumento € a existéncia deyngjpilidades existentes: 1 - Extremamente
insatisfeito; 2 - Bastante insatisfeito; 3 -

poucos estudos voltados a QV do
familiar/acompanhante de criancas  internadag,saisfeito: 4 - Nem satisfeito nem insatisfeito;
5 - Satisfeito; 6 - Bastante satisfeito e 7 -

em unidades criticas.
Extremamente satisfeito. O intervalo potencial

METODOLOGIA

é descritivo e de corte transversal e

Os critérios para selecéo dos participantes no
tudo foram: possuir vinculo de parentesco com
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de pontos pode variar de 15 a 105, de modo quiaternagdo de um filho em UTIP também se
quanto maior a pontuacgdo/satisfacdo, maior @estacou que a mae normalmente € aquela que
QV percebida pelo individuo, sendo o inversoacompanha a crianca, devido aos compromissos
também verdadeif®, profissionais do p4l. Ademais, na sociedade
A coleta de dados ocorreu nas dependénciasrasileira, a mulher ainda se destaca como a
da unidade estudada, por meio de entrevista comrincipal responsavel pela educacédo dos filhos e
o sujeito selecionado, apés explicacdo dopela organizacéo do [#, o que pode justificar
objetivo e do método da pesquisa e aainda mais a presenca da mde como cuidadora
manifestacdo de consentimento livre edurante a hospitalizacdo da crianga.
esclarecido dos sujeitos. Foram identificados os seguintes dados
Os dados oriundos do instrumento foramsociodemograficos: a média de idade observada
categorizados e compilados em planilhasfoi de 30 anos (DP+£10,5) e a faixa etaria de
eletrbnicas no programaMicrosoft Office  maior prevaléncia foi a de 21 a 30 anos; 54%
Excel® 2007e posteriormente transferidos parapossuiam Ensino Fundamental incompleto; 75%
0 programa Statistica® versdo 8.0, para possuiam mais filhos além do que estava
realizacao da analise estatistica. internado; 54% residiam em outros municipios;
Para os dados referentes a primeira parte d64% exerciam atividades profissionais fora do
instrumento (caracterizagdo sociodemogréfica)ar; 54% referiram ter renda mensal de 1 a 2
foi feito o calculo de frequéncia, porcentagem,salérios minimos; e 79% eram casados.
meédia aritmética simples x)(e desvio padrédo No tocante ao resultado total dos itens das
(DP+). A andlise dos dados concernentes &QVFs, verificaram-se valores entre 21 e 105
EQVF foi realizada em duas etapas. Na primeirgpontos k=77 e DP+26). A pontuacdo média para
destas foram identificados o intervalo de pontosps 15 itens foi de 5,2 pontos (DPx0,3). Esses
a média aritmética simpleg)(e o desvio padrdo dados apontam que o0s entrevistados se
(DPz) de forma individual para cada um dos 15consideram “satisfeitos” com relagéo aos itens
itens da escala e também no total dos itens, cujdsvestigados.
dados foram dispostos em uma tabela. Na Dentre os itens dispostos na tabela 1, os que
segunda etapa, foi realizado agrupamento dos 1&presentaram os melhores resultados foram: item
itens em cinco dominios, assim relacionados12 — Conseguir se comunicar e item 14 — Ouvir
“Bem-estar fisico e mental” (itens 1 e 2); musica, ler, assistir televisdo ou ir ao cinema,
“Relacionamento com outras pessoas” (itens 3¢com media de 6,0 e 6,1 pontos respectivamente,
4, 5 e 6); “Atividades civicas, sociais e 0 que indica que os familiares cuidadores se
comunitarias” (itens 7 e 8); “Desenvolvimento e apresentam “bastante satisfeitos”.
enriquecimento pessoal” (itens 9, 10, 11 e 12) e A resposta “Bastante satisfeito”x=6,0
“Recreacdo” (itens 13, 14 e i%)Para cada um pontos), observada no item 12 (tabela 1) é um
dos dominios foi realizado calculo da média dadator que favorece o processo de cuidado, pois
respostas obtidas e estes dados forarindica que ocorre adequado processo de
apresentados por meio de figura. comunicacdo entre o familiar cuidador e a
Todo o processo da pesquisa obedeceu aaxjuipe multiprofissional da unidade (familiar-
principios éticos dispostos na Resolucdoequipe) elou entre os familiares cuidadores
196/96” e o Projeto foi aprovado pelo Comité (familiar-familiar).
de Etica em Pesquisa da Universidade Estadual A comunicacdo familiar-equipe promove
do Oeste do Parand — UNIOESTE, sob o Parecdroca de experiéncia com os profissionais do

n.° 079/2009. setor e esclarecimentos de duvidas, condicbes
que reforcam os mecanismos de enfrentamento
RESULTADOS E DISCUSSAO da familia e mobilizam sentimentos positivos

relativos & recuperacdo da criafica\ssim, a
&Gdequada interacdo entre o familiar e a equipe €,
seguramente, um fator positivo para QV dos
acompanhantes.

Entre os 28 sujeitos, o grau de parentesc
prevalente foi de mae-filho, com 71%, seguido
de pai-filho (11%). Em estudo realizado para
identificar alteragcbes familiares decorrentes da
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J& a interacdo comunicativa familiar-familiar, compadecimento e solidariedade com o
principalmente nos casos de longa permanéncigofrimento alheio, criando uma rede de apoio
no hospital, contribui para o estabelecimento dgara enfrentar o periodo doloroso da
vinculos de amizade solidarios, sentimentos déospitalizacdo da crianta

Intervalo de x[ DP+

Itens da EQVF pontos
obtidos
01 Conforto material: moradia/alimentacdo/dinheiro. 3-7 4,8 15
02 Saude: sentir-se fisicamente bem e cheio (ehdmyia. 1-7 4,9 1,7
03 Relacionamento com os pais/irmaos/outros paente 1-7 5,7 1,7
04 Ter e criar filhos. 1-7 59 1,6
05 Relacionamento com esposo (a) ou parceiro (a). 701 53 1,9
06 Relacionamento com amigos. 1-7 53 1,8
07 Ajudar e apoiar outras pessoas. 1-7 51 2,1
08 Participacdo em atividades comunitarias/sociais. 1-7 4,0 2,4
09 Aprendizado: poder aumentar seus conhecimeptassg 1-7 4,2 2.0
10 Autoconhecimento: forgas/limitagBes/objetivos. 71 4,9 2,0
11 Trabalho no emprego ou em casa. 1-7 51 1,7
12 Conseguir se comunicar. 3-7 6,0 1,3
13 Participar de atividades recreativas e espaitiva 1-7 5,3 2,1
14 Ouvir musica, ler, assistir televiséo ou ir aema. 3-7 6,1 14
15 Encontrar-se com outras pessoas e fazer coisas 1-7 5,1 2,1

Tabela 1— Distribuicao das respostas de familiares cuideglsegundo o intervalo de pontos obtidos, a m&dia
0 desvio padrdo. Cascavel-PR, 2011.

Ambas as modalidades de comunicacAcacompanhantes, a qual dispde de televiséo,
mencionadas sdo imprescindiveis para o familiarevistas, desenhos e lapis de colorir para os
que vivencia a internacdo de seu ente querido n@amiliares acompanhantesDesse modo, o0s
terapia intensiva, pois contribuem para alocais de lazer e recreacéo favorecem a reducgéo
harmonia da unidade e melhor relacdo entre ado estresse e contribuem para a melhoria da
duas partés. satisfacdo e da QV desses individuos.

Ante a importancia do processo de O uso de ambiente de recreagdo em unidades
comunicacdo na UTIP para o familiar, a equipepediatricas se mostra favoravel como estratégia
de saude e a crianca, faz-se premente que @& intervencdo de enfermagem, uma vez que
profissionais dessas unidades, especialmente @®ntribui para o oferecimento de uma assisténcia
da enfermagem - que, normalmente,que envolve a familia da crianca hospitalizada,
permanecem mais proximos aos familiaresapoiando-se na compreensdo de que 0 espaco
devido a natureza das suas atividades laborais hospitalar pode ser amenizado diante de
estejam atentos as possiveis falhas no processentimentos desagradaveis como a dor, 0 medo e
de comunicagdo, seja na modalidade familiara ansiedade, e isso pode melhorar a qualidade de
equipe na familiar-familiar, a fim de intervir de vida de seus acompanhantes, ja que, direta ou
forma positiva nesse processo, pois aindiretamente, eles participam do processo de
comunicacdo, no ambito da enfermagem, é&uidaf”.
considerada um instrumento essencial do Para o favorecimento da permanéncia dos
cuidadd™?. familiares cuidadores nos hospitais, ndo sao

A satisfacdo com o item “ouvir musica, ler, necesséarios grandes investimentos ou adaptacdes
assistir televisdo e ir ao cinema também obteveno ambiente fisico, mas sim, sensibilizacao
respostas que indicaram “bastante satisfacdofuanto a problematica da realidade vivenciada, a
(x=6,1 pontos) (tabela 1). Esse escore pod@artir da equipe multidiscipling?. Por isso,
dever-se ao fato de existir, na unidade estudadanedidas que reduzam o estresse ao qual o
uma sala de estar prépria para osfamiliar cuidador esta exposto no decorrer da
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hospitalizacdo devem ser encorajadas junto gue poderiam ser evitados se houvesse redes
equipe da unidade. sociais de apoio aos familiares no enfrentamento
Ainda no que diz respeito aos itens dispostoslas dificuldades decorrentes do processo de
na Tabela 1, os dominios que apresentaram aaoecimento e hospitalizacdo de um fiifio
piores resultados foram: participagdo em No item referente ao aprendizado, a média
atividades comunitarias/sociais=é0 pontos) e das respostas indica que os familiares cuidadores
aprendizado - poder aumentar seushdo se consideram “Nem satisfeitos nem
conhecimentos gerais=#,2 pontos), os quais insatisfeitos” (tabela 1). Esse fato € preocupante,
indicam, respectivamente, “Insatisfacdo” eporque o aprendizado em ambiente de terapia
“Nem satisfagdo nem insatisfagdo” entre osintensiva € de suma importancia, devido a
familiares cuidadores entrevistados. grande quantidade de orientacdes que s&o
No que concerne a insatisfacdo apresentadigalizadas. Nesse contexto, o familiar cuidador
pelos familiares cuidadores em participar deprecisa se sentir satisfeito com o seu
atividades comunitarias/sociais (tabela 1),aprendizado, pois em caso contrario pode
considera-se que, diante da vivéncia do process@correr prejuizo a recuperagdo da crianga e ao
de doenca da crianca, o familiar cuidadorrelacionamento com a equipe e com os demais
prioriza sua atencéo para este episodio, de mod@miliares.
que as atividades de cunho social e comunitario Ante a necessidade de melhorar o processo de
s&o deixadas em segundo plano, ou seja, a vidprendizado do familiar cuidador, é necessario
passa a ser vista de outra maneira e muitogue a equipe de enfermagem, como principal
valores perdem seus significalfbs agente de orientacdes em salde, identifique o
Sem divida, focalizar a atengdo namotivo que pode interferir nesse processo
hospitalizagdo da crianca esta correto, porém gléficit de atencdo; ndo concordancia com a
permanéncia dentro dos limites da UTIP orientacdo; falta de entendiment8)para que se
representa um enclausuramento, um sentiment@ossa intervir de forma assertiva e assim
de isolamento do mundo, de privagdo dopromover maior satisfagdo e QV ao cuidador
convivio social e familiar. Essa situacdo despertdamiliar.
nos cuidadores ansiedade e medo, sentimentos

Pontuacdo Média dos ltens da EQVF Agrupados por Dominios

5,5
5,6
5,5
i) 5
3 5,1
=
o 4,9
wT
O
o
E 4,5 hl
(=] 4,5
(=T
a
Bem-estar fisico e Relacionamento Atividades civicas, Desenvolvimento Recreacdo
mental com outras sociais e e enriguecimento
pessoas comunitirias pessoal

—&— Fontuacdo Média

Figura 1 — Distribuicdo da pontuacdo média dos itens da E@Yfupados por dominios. Cascavel-PR,
2011.
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De modo geral, os dominios “Recreacdo” e A melhoria continua das atividades
“Relacionamento com outras pessoas” foram osecreativas do familiar cuidador deve sempre ser
que apresentaram as maiores médias de pontésco de interesse, pelo fato de contribuir
(5,6 e 5,5 pontos, respectivamente), indicand@obremaneira para minimizar o impacto negativo
maior satisfacdo entres os sujeitos pesquisadoda internacdo da crianca, tornar o ambiente
por outro lado cabe destacar dominio  hospitalar menos traumatico e promover uma
“Envolvimento em atividades sociais, convivéncia diaria mais humanizada e razerosa
comunitarias e civicas”, o qual apresentou menoentre a equipe da unidade e o famffar
pontuacdo média (4,5 pontos), indicando menor Quanto & menor satisfacdo observada no
satisfacdo entres os familiares cuidadoresiominio “Envolvimento em atividades sociais,
entrevistados (figura 1). comunitérias e civicas” (figura 1), vale destacar

A maior satisfacdo relativa aos dominiosdue osfamiliares cuidadoresja maioria das vezes,
“Recreacdo” e “Relacionamento com outras@bandonam o cotidiano e a vida social para
pessoas’, apontada pelos familiares cuidadoredcompanhar o filho doente, deixando de lado as
entrevistados (figura 1), acredita-se decorrer, erdtividades consideradas de rotina para se dedicar
grande parte, do fato de a unidade dispor de urfi°S cuidados da criaritA Assim, a baixa
ambiente para que os familiares assistanyalsfacdo quanto a esse dominio pode estar
televisio e conversem entre si, de modo dcacionada ~com a impossibilidade  dos

. . ~ acompanhantes de manter a rotina de vida anterior
proporcionar momentos de interagdo entre 0S " hiernacio

idadores, afastando-os um pouco do leito da §ao0. . P
cul Faz-se mister referir que a permanéncia

crianga. Apesar da importancia deste amb'ente(:onstante com a crianca hospitalizada promove

isrﬁmle;r:?a-lzgs qu:: lj)rlmjigZZe atgll(:;?eze pcc:)gr?trrri]busireéo familiar cuidador, além da alterac&o na rotina
P ’ e vida, a percepcdo de cerceamento da

ainda mais pgra a re(_:rea(;ao elou atividades %erdade, fazendo afloraem sentimentos de
lazer dos familiares cuidadores.

dos fam‘!a“ff cuidadores na UJIP ddeSta?am'serevezar o acompanhamento a crianga, para
proposmao. N comemoragao € a_t_as ?Stlva%liminuir os efeitos do afastamento da vida
artesanelto, costura; trabglhos manumggmls externa/social e da permanéncia constante na
confecgdo de brinquedos; relaxamento; dancas TIP
outra$”, os quais podem proporcionar distracao ' B
e bem-estar aos acompanhantes e, CONSIDERACOESFINAIS
consequentemente, melhorar o padrdo de QV
desses individuos durante a internagdo de seu O estudo permitiu analisar a QV dos
ente querido. familiares cuidadores e identificar que existem
E natural que a equipe da unidade n&o tenhens que foram percebidos por esses sujeitos
conhecimento nem habilidade para colocar enfomo insatisfatdrios e, por isso, com menor QV.
pratica todas as atividades propostas, no entan#credita-se que a insatisfagdo dos entrevistados
sugere-se 0 estabelecimento de parceriagjuanto a esses itens pode estar relacionada ao
especialmente com académicos de graduagéo gocesso de internacéo na UTIP e a necessidade
diferentes areas, uma vez que a unidade estudadg reorganizacdo familiar devido ao
¢ parte de um hospital universitario. Taisadoecimento da crianca e a necessidade de
parcerias teriam o sentido de realizar atividade@companhamento durante a sua internagao.
extencionistas e grupos de estudos com foco na Entre os itens que foram percebidos pelos
melhoria do bem-estar dos familiares familiares cuidadores como menos satisfatorios

cuidadores. Parcerias desse tipo sdo importante8, por consequéncia, com menor QV, estdo

pois a integracdo entre a assisténcia e o ensin@articipacéo em atividades
tem demonstrado resultados favoraveis para ogomunitarias/sociais” e “Aprendizado: poder
dois grupo¥. aumentar seus conhecimentos gerais”. No que

concerne aos dominios, o0 relativo ao
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“Envolvimento em atividades sociais, cuidadores relacionaram esse resultado com a
comunitarias e civicas” apresentou-se com maiodisponibilidade de ambiente de recreacdo no
percentual de insatisfacdo e menor QV. hospital. Isto evidencia a importancia da
Por outro lado, cumpre destacar que houvéntervencdo da equipe da unidade, especialmente
itens considerados satisfatorios pelos familiareslos profissionais de enfermagem, no sentido de
cuidadores, e assim, de melhor QV, comodiminuir as insatisfacdes identificadas junto aos
“Conseguir se comunicar e Ouvir musica, ler,familiares cuidadores, promovendo, assim, um
assistir televisdo, ou ir ao cinema”. Com relagcdambiente de terapia intensiva menos hostil e
aos dominios, “Recreacao” e “Relacionamentomais acolhedor.
com outras pessoas” se destacaram em termos de Considera-se que este estudo apresenta certa
satisfacdo e QV. limitacdo metodoldgica por ser uma investigacdo
Conclui-se que os familiares cuidadoresdo tipo transversal, a qual possibilita apenas a
apresentaram comprometimento da QV, e isso savaliacao instantanea da QV dos cuidadores; por
relacionou principalmente as dificuldades emisso sugere-se a realizacdo de novos estudos,
realizar atividades de cunho social e depautados em métodos observacionais ou que
aprendizado durante a hospitalizacdo da criancanelhor explorem os sentimentos, percepcfes e
Em relacdo aos dominios de maior satisfacédo, oeacdes dos sujeitos.

QUALITY OF LIFE OF FAMILY CAREGIVER IN PEDIATRIC IN TENSIVE CARE UNIT

ABSTRACT

Cross-sectional and quantitative study that aimed to identify the quality of life of family caregivers of children
admitted to Pediatric Intensive Care Unit (PICU), of a public university hospital. Participated in the study 28 family
members of children admitted to the PICU from April to August 2009. The data was collected through interviews,
in which Flanagan Scale of Quality of Life was applied. The items that indicated better satisfaction/quality of life
were: Be able to communicate and listen to music, read, watch television or to go to the movies and the ones that
achieved less satisfaction/quality of life were: Participation in community/social activities and learning. Concerning
the areas, recreation and relationship with other people were the ones that showed higher satisfaction/quality of
life and the involvement in social, civic and community activities presented less satisfaction/quality of life. It was
concluded that the commitment in quality of life is related, mainly, to the need to perform social and learning
activities. It is suggested to the investigated ICU team, the achievement of guidelines towards to participation of
family members at social events, learning activities, even if not concerning the care of a sick child, but in
entertainment and leisure aspects.

Keywords: Quality of life. Pediatric Intensive Care Unit. Hospitalized child. Family. Nursing.

CALIDAD DE VIDA DEL FAMILIAR CUIDADOR EN UNIDAD DE CUIDADOS
INTENSIVOS PEDIATRICOS

RESUMEN

El presente estudio es transversal del tipo cualitativo que tuvo el objetivo de analizar la calidad de vida de
familiares cuidadores de nifios internados en una Unidad de Cuidados Intensivos Pediatricos (UCIP) de un
hospital universitario. Participaron 28 familiares de nifios internados en la UCIP en el periodo de abril a agosto de
2009. Los datos fueron recolectados a través de entrevistas, en que se utilizé la Escala de Calidad de Vida de
Flanagan. Los items que indicaron una mayor satisfaccion/calidad de vida fueron: conseguir comunicarse y
escuchar musica, leer, ver la televisién o ir al cine y los que tuvieron menor satisfaccién/calidad de vida fueron:
participacion en actividades comunitarias/sociales y aprendizaje. Con relacién a los dominios, la recreacion y la
relaciéon con otras personas fueron los que presentaron mayor satisfaccién/calidad de vida y el envolvimiento en
actividades sociales, civicas y comunitarias fue aquel que presentd la menor. Se concluye que el compromiso
observado con la calidad de vida se relaciona, principalmente, a la necesidad de realizar actividades sociales y
de aprendizaje. Se sugiere al equipo de la UCI investigada la realizacién de orientaciones/encaminamientos
dirigidos para la participacion de los familiares en eventos sociales y actividades de aprendizaje, aunque no sean
en el ambito de los cuidados con el nifio enfermo, pero en los aspectos de entretenimiento y ocio.

Palabras clave: Calidad de Vida. Unidades de Cuidados Intensivos Pediatricos. Nifio Hospitalizado. Familia. Enfermeria.
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