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RESUMO

As cardiopatias congénitas (CC) sdo consideradas o defeito mais comum ao nascimento, com
uma prevaléncia mundial de 9,1 para cada 1000 nascidos vivos. Caracterizam-se por
anormalidades estruturais e funcionais do sistema cardiovascular e podem ter repercussoes na
condicdo fisica, psicoldgica e social das criancas, ocasionando prejuizos na qualidade de vida
(QV). O trabalho tem como objetivo descrever a QV de criancas portadoras de CC em
tratamento. Tratou-se de um estudo quantitativo, descritivo, cuja coleta de dados foi realizada
por um periodo de 3 meses. Participaram do estudo 30 criangas, com idade entre 4 e 18 anos,
e Seus responsaveis, que passaram por atendimento em um servico de cardiologia da rede
particular de S&o Luis - MA. Foi aplicado um questiondrio sociodemogréafico, o
Autoquestionnaire Qualité de Vie Enfant Imagé (AUQEI) e feita a analise dos prontuarios. A
média de idade das criancas foi de 10,3 anos, 20 eram do sexo masculino, 17 receberam o
diagnostico antes dos 6 meses de vida, 27 foram submetidas a cirurgia, 22 fazem uso regular
de medicacéo e 19 residem no interior do Estado. Foram encontrados 12 tipos de cardiopatias,
sendo que 13 criancas eram portadoras de cardiopatia complexa. Nestas criancas foi detectado
um nivel de QV inferior. Avaliando os escores de felicidade, através do questionario AUQEI,
foi constatado que estas criancas possuem uma QV satisfatéria. As questdes referentes aos
dominios familia e lazer obtiveram as melhores pontuacfes. Por outro lado, as questdes que
avaliaram o dominio autonomia tiveram as piores pontuacdes, com evidéncia para 0S
momentos de afastamento da familia. Desta forma, observou-se que o fator familiar tem forte
correlagdo com a QV das criangas cardiopatas, o que aponta para a necessidade de politicas

que fornecam tratamento efetivo aos pacientes e suporte social as familias.

Palavras-chave: 1. Crianca. 2. Qualidade de vida. 3. Cardiopatia congénita.
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ABSTRACT

Congenital heart deseases (CHD) are considered the most common type of birth defect, with
a worldwide prevalence of 9,1 for each 1000 individuals born alive. Are characterized by
structural and functional abnormalities of the cardiovascular system and they can have
repercussions in the physical, psychological and social conditions of children, which can lead
to damages on quality of life (QOL). This work intends to describe the QOL of children who
have CHD under treatment. This is a descriptive cross-sectional study in which the data was
collected within a three-month period. Thirthy children, age between four and eighteen years
old, participated in the study as well as their parents or guardians who went thought the
cardiology service in a private health network in Sdo Luis - MA. A socio-demographic
questionnaire and the Autoquestionnaire Qualité de Vie Enfant Imagé (AUQEI) were applied
and an analysis of their medical records was informade. The children’s average age was 10,3
years, twenty of them were male, seventeen received the diagnosis before six months of age,
twenty — seven underwent surgery, twenty-two use medication regularly and nineteen live in
the interior of the State. Twelve types of heart defects were find, and thirteen children were
carriers of complex heart defects. An inferior level of QOL was detected in those children.
Evaluating the scores of happines, throught the questionnaire AUQEI, it was verified that
those children have a satisfactory QOL. The questions about the family domain and leisure
obtained the best scores. On the other hand, the questions that evaluated the autonomy domain
had the worst results, with evidence to the moments of family distancing. Therefore, it was
verified that the family factor has strong correlation with the QOL of the children which leads
to the necessity of politics that provide effective treatment to patients and social support to

families.

Keywords: 1. Child 2. Quality of life 3. Congenital heart desease
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1 INTRODUCAO

A cardiopatia € um termo comumente utilizado para descrever anormalidades do
coracdo e dos grandes vasos a ele articulados. Essas anormalidades comprometem a estrutura
e/ou a funcdo cardiovascular. As cardiopatias congénitas (CC) geralmente tém sua origem
durante o desenvolvimento embrionério a partir do estagio inicial do tecido fetal (BENETTI,
2012).

As CC tém multiplas causas — desde aspectos geneticos até aspectos ambientais —
e refletem um conjunto de alteragbes anatdmicas congénitas, podendo se manifestar desde o
periodo neonatal até a fase adulta e causar alteracdes no funcionamento da hemodinadmica
cardiovascular (MOTTA, 2003).

Pesquisas epidemioldgicas sobre a prevaléncia de CC realizadas no mundo todo
mostram que para cada 1000 nascidos vivos, 8 a 11 criangas nascem com CC, sendo 1/3 com
diagnosticos criticos que necessitam de intervencéo cirdrgica. No Brasil, os estudos realizados
apontam uma prevaléncia de 5,5:1000 nascidos vivos entre 1989-1998 no Parana e de
9,58:100 nascidos vivos entre 1990-2003 em Minas Gerais (BERTOLETTI, 2013).

Os avancos na area da cardiologia fetal, hemodindmica, cirurgia cardiaca e
medicina intensiva infantil, nos ultimos anos, tém aumentado o percentual de criancas
portadoras de CC que sobrevivem até a idade adulta (DRAKOULI, 2015).

As doencas cardiovasculares, de um modo geral, causam comprometimento da
capacidade fisica, mental e perceptiva do paciente, prejudicando sua qualidade de vida em
geral (CHRISTMANN, 2011). Em criangas, as evidéncias apontam que a presenca de CC
pode causar prejuizos ao desenvolvimento fisico, ponderal, motor, neuroldgico e cognitivo
(MARINO, 2012).

Quanto a qualidade de vida (QV), trata-se de um conceito subjetivo, pois cada
pessoa tem seu modo de perceber e expressar 0 que isso representa em seu mundo particular.
Diante da inexisténcia de um conceito conclusivo sobre o tema, abrem-se possibilidades para
se pensar a qualidade de vida em um amplo espectro. Destacam-se no cenario da pesquisa, as
criangas que vivem uma fase diferenciada do desenvolvimento: sua infancia, periodo de
descobertas em todos os sentidos (BERTOLETTI, 2013).

Ainda em se tratando de qualidade de vida, em 1994 a Organizacdo Mundial de
Saude (OMS) a definiu como “a percepcao do individuo de sua posi¢do na vida no contexto
da cultura e sistema de valores nos quais ele vive e em relacdo aos seus objetivos,
expectativas, padrdes e preocupagdes” (WHOQOL GROUP, 1994).
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Os estudos sobre QV foram, inicialmente, direcionados a populagdo adulta, mas,
nos Gltimos anos, as pesquisas com criancas e adolescentes vém ganhando um enfoque
especial, devido as consequéncias que seu prejuizo pode causar a longo prazo. Tais estudos
oferecem embasamento para novas pesquisas, permitem identificar grupos ou subgrupos que
estdo em risco e, principalmente, desenvolvem estratégias de intervencdo no tratamento e
reabilitagdo desses pacientes (REINER, 2018).

Vale ressaltar que alguns estudos envolvendo qualidade de vida em criancas
cardiopatas foram realizados em alguns paises e as investigacfes acerca dessa tematica
ganharam maior impulso a partir da década de 1980. Contudo, é necessario também realcar
que existem muitos instrumentos de avaliagdo de QV e que cada estudo traz algumas
peculiaridades proprias de cada regido (LADAK, 2018).

Seguindo esse viés, este estudo foi desenvolvido com o fim de avaliar a QV de
criancas portadoras de CC que recebem tratamento no MA, analisando suas percepcdes e
sentimentos perante algumas situacdes do quotidiano, bem como alguns aspectos do perfil
sociodemogréafico destas criancas e de suas familias.

Nos capitulos a seguir, apresentaremos mais detalhadamente os objetivos do
estudo, o referencial tedrico utilizado como embasamento para a analise da QV em criancas,
os resultados encontrados depois da aplicacdo dos questionarios, a discussdo destes — tracando
um paralelo com o que foi encontrado em outras pesquisas —, as limitagdes do trabalho,
seguidas das consideracdes finais acerca do perfil das criancas maranhenses, e a sugestdo de

medidas que podem auxiliar na melhora da QV destes.
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2 OBJETIVOS

2.1 Geral

Descrever a qualidade de vida de criangas portadoras de cardiopatia congénita, na

faixa etaria entre 4 e 18 anos de idade.

2.2 Especificos

a) Caracterizar a amostra estudada, segundo variaveis socioeconémicas e demograficas;
b) Verificar a prevaléncia da qualidade de vida nas criancas estudadas;

c) Descrever o ranqueamento dos quesitos que compdem o nivel de qualidade de vida;
d) Avaliar as dimensdes de qualidade de vida relacionadas a funcdo, familia, lazer e

autonomia e sua avaliacdo geral.
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3 REFERENCIAL TEORICO

3.1 Cardiopatias Congénitas

Cardiopatias congénitas (CC) séo definidas como anormalidades na estrutura ou
funcdo cardiocirculatoria que estdo presentes no nascimento, ainda que descobertas depois
(PINTO JUNIOR, 2010). Elas incluem um amplo espectro de malformacdes que diferem
quanto & morfologia, fisiologia e manifestagdes clinicas (HOANG, 2018). Sdo apontadas
como o defeito mais comum ao nascimento (DRAKOULL, 2015).

Acredita-se que o desenvolvimento de CC seja multifatorial, influenciado por
fatores genéticos e ambientais. Poucos fatores de risco especificos foram identificados e ainda
é desconhecido a dimenséo que a etiologia de outras doencas exerce sobre formacdao incorreta
do sistema cardiocirculatorio (HOANG, 2018).

Matos et al (2008), em seu trabalho usou, a seguinte classificacdo: acianogénicas
e cianogénicas. Entre as acianogénicas estdo a comunicacdo interatrial (CIA), a comunicacgéo
interventricular (CIV) e a persisténcia de canal arterial (PCA). Ja entre as cianogénicas estéo a
tetralogia de Fallot, a transposicdo de grandes artérias e a drenagem anémala de vias
pulmonares, por exemplo.

Em virtude da severidade de alguns defeitos, as cardiopatias foram classificadas
por Warnes segundo sua complexidade (WARNES, 2001). Tal classificacdo foi inicialmente
muito utilizada em estudos com adultos, mas, posteriormente, passou a ser aplicada para
criancas também. A prevaléncia e severidade das comorbidades aumentam com a
complexidade do defeito (RAZZAGHI, 2015).

Estudos apontam que a presenca de CC, como dito anteriormente, pode causar
impacto direto no desenvolvimento fisico, motor, neurologio e cognitivo das criancas,
causando impacto direto na QV destas (DRAKOULI, 2015). Adicionalmente, alguns autores
constataram que a presenca de cardiopatias complexas diminui consideravelmente os escores
de QV (REINER, 2018).

Segundo dados da Organizacdo Mundial de Saude (OMS), as CC tém uma
incidéncia de 0,8% nos paises de alta renda e de 1,2% nos de baixa renda, com uma média de
1% que € aceito tanto para o Brasil quanto para os demais paises da América Latina. Como o
Brasil regista 2,8 milhdes de nascidos vivos/ano, estima-se que nascerdo 29 mil cardiopatas
por ano. Porém, de acordo com os dados do Sistema Nacional de Nascidos Vivos, as

notificacbes de malformacbes congénitas do aparelho cardiocirculatorio apontam uma
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incidéncia de 0,06% — muito aquém da esperada —, o que indica uma subnotificacdo ou falta
de diagndstico (BRASIL, 2014).

Conforme afirmou Rosa (2013):

As cardiopatias congénitas sdo as malformagdes de maior impacto na
morbimortalidade das criangas e nos custos de servigo de sadde. Elas representam a

principal causa de morte entre as malformagdes congénitas.

Em 2013, a Comissdo Nacional de Incorporacdo de Tecnologias no SUS
(CONITEC) orientou a inser¢do da Oximetria de Pulso — Teste do Cora¢dozinho — como
ferramenta de triagem neonatal, de forma universal pelo SUS, durante a implementacéo da
Rede Cegonha. Porém, apesar da recomendacéo oficial, por meio da publicacdo da Portaria n°
20/2014, esse teste ndo foi adequadamente implementado no territorio nacional (BRASIL,
2014).

Posteriormente, em 11 de julho de 2017, o Ministério da Salde publicou a
Portaria n° 1.727, na qual ficou aprovado o Plano Nacional de Assisténcia a Criangca com
Cardiopatia Congénita, cujo objetivo foi o de estabelecer diretrizes e integrar acGes que
favorecam o acesso ao diagnoéstico, ao tratamento e a reabilitacdo da crianca e do adolescente
com cardiopatia congénita, bem como a reducdo da morbimortalidade desse publico.

O Plano destaca, ainda, a importancia de orientar e organizar a assisténcia da
crianga com cardiopatia congénita, a fim de proporcionar-lhe o cuidado integral em todas as

etapas: pré-natal, nascimento, assisténcia cardiovascular e seguimento.

3.2 Qualidade de Vida

Qualidade de vida é um constructo multidimensional que se refere a percepcéo
individual de bem-estar fisico, funcional, emocional e social (AREIAS, 2014). Ela pode ter
significados diferentes ao longo da vida, levando em consideracdo as sensacfes vividas e 0
modo como séo interpretadas (PEREIRA, 2015).

Além disso, a qualidade de vida também é entendida como um termo muito
utilizado atualmente em diversas publicacBes concernentes a evolucdo e terapéutica em
diferentes situacdes clinicas (ASSUMPCAO JR, 2000).

Nas ultimas duas décadas, em virtude dos avancos nas técnicas de diagnostico de

CC durante o pré-natal, bem como nas técnicas cirargicas e nos cuidados intensivos, houve
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uma reducdo significativa na morbimortalidade dos portadores de tais patologias (AMEDRO,
2015).

Estima-se que, atualmente, 85% das criancas que nasceram com CC sobreviverdo
até a idade adulta, fato que despertou um interesse maior sobre a qualidade de vida dessas
criancas (RUGGIERO, 2017).

Segundo Ladak (2018), o momento da avalicdo da QV em crian¢as com CC é uma
importante oportunidade para identificar o paciente com alto risco para baixa QV e ja tentar
intervir, prestando orientacOes para ele e sua familia sobre a patologia, suas limitacGes e as
possibilidades de tratamento.

Por essa razdo, estudar QV em criancas € um desafio permanente aos
pesquisadores, sobretudo no que se refere a elaboracdo de instrumentos validos e fidedignos
gue englobam todas as dimensdes e percepcbes do individuo em desenvolvimento
(BERTOLETTI, 2014).

Muitos estudos ja foram publicados e possuem resultados variados, 0 que se
justifica pela diferenca de metodologia aplicada, de instrumentos de pesquisa utilizados, de
critérios selecionados, tamanho e tipo da amostra e de tempo de pesquisa (REINER, 2018).

Em relacdo ao modelo ideal de instrumento para avaliar QV em criancas e

adolescentes, Assumpgéo Jr (2000) sugere que:

E importante avaliar a esfera global (relacionada & sociedade e ao macroambiente) e
externa (relacionada as condi¢des socioecondmicas) acima de aspectos pessoais e
interpessoais, pois as crian¢as necessitam, sobretudo, desenvolver-se em condic6es

adequadas e promotoras de salde.

O instrumento de avaliacdo utilizado nesta pesquisa foi o Autoquestionnaire
Qualité de Vie Enfant Imagé (AUQEI), desenvolvido por Manificat e Dazord e validado no
Brasil por Assumpcdo em 2000. Tal instrumento foi escolhido porque analisa a sensacéo
subjetiva de bem-estar e se baseia no ponto de vista da satisfacdo da crianca (ASSUMPCAO
JR, 2000).

Além disso, € um questionario de facil utilizacdo na populacdo infantil, que
dispensa pouco tempo para aplicacdo, mas ndo deve ser utilizado isoladamente, e sim
acompanhado por questionarios complementares, a fim de que sejam coletados dados
importantes sobre a crianca e seu universo (ASSUMPCAO JR, 2000).
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4 MATERIAL E METODOS

4.1 Tipo de Estudo

Trata-se de um estudo quantitativo, descritivo que avaliou a Qualidade de Vida
(QV) de criancas portadoras de cardiopatias congénitas atendidas em um ambulatorio de

cardiologia pediatrica em Sao Luis, Maranhéo, Brasil, em 2018.

4.2 Periodo de Coleta de Dados

A coleta de dados ocorreu no periodo de maio a julho de 2018, conforme a

disponibilidade do paciente e de seu responsavel.
4.3 Local de Realizacdo do Estudo

O local escolhido para a execucdo da pesquisa foi o ambulatério de cardiologia
infantil de um servigco privado de atendimento ambulatorial de cardiologia em S&o Luis -
MA.

4.4 Universo e amostra da pesquisa

A populacdo de interesse foi composta por criangas de 4 a 18 anos de idade que
em algum momento de seu tratamento foram atendidas no ambulatério de Cardiologia Infantil
do referido servico. Foi feito um levantamento no banco de dados da clinica e realizado
contato telefénico com os responsaveis. A amostra em estudo foi obtida por conveniéncia
entre 0s pacientes cujos responsaveis aceitaram participar da pesquisa e puderam comparecer
ao ambulatorio nos dias de coleta previamente acordados. Os pacientes foram selecionados
respeitando os critérios de incluséo e de exclusdo da pesquisa.

Foram utilizados como critérios de inclusdo: a) pacientes portadores de
cardiopatias de ambos o0s sexos, na faixa etaria entre 4 e 18 anos, em tratamento clinico, cujos
responsaveis aceitaram participar do estudo e deram seu consentimento verbal e escrito por
meio da assinatura do Termo de Assentimento Livre e Esclarecido (TALE) (Apéndice A) e da

assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Apéndice B).
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Foram utilizados como critérios de exclusdo: a) criancas portadoras de condi¢Ges
neuroldgicas ou motoras incapacitantes ou que causem maior prejuizo a qualidade de vida; b)

todos aqueles que ndo consentiram ou se recusaram a assinar o TCLE.

4.5 Procedimento para coleta de dados e Instrumento de pesquisa

Os dados foram coletados em trés questionarios distintos, contendo dados
primarios e secundarios. A coleta de dados primarios abrangeu dois questionarios. O primeiro,
um questionario sociodemografico, com 20 perguntas que descreveram caracteristicas das
criangas avaliadas (iniciais do nome, sexo, idade, renda familiar, cidade de origem etc.). Essas
perguntas foram respondidas pelos pais e/ou responsaveis das criangas em tratamento
(Apéndice C: Questionario Sociodemografico). Este questionadrio teve como objetivo
conhecer 0s aspectos sociodemograficos que caracterizaram a familia da crianca cardiopata
em tratamento e assistida no local a ser pesquisado. Outra finalidade foi conhecer o perfil das
familias, seus modos de vida e como elas percebem o processo de saude e doenca de seus
filhos. Buscou também mostrar se essas familias visualizam ou ndo a melhora no quadro
clinico, devido ao tratamento e aos cuidados oferecidos, e se essa melhora se reflete na
qualidade de vida da crianga.

O segundo foi um questionario desenvolvido na Franca e validado no Brasil por
Assumpcdo no ano de 2000, denominado Autoquestionnaire Qualité de Vie Enfant Imagé —
AUQEI, que avalia a qualidade de vida com base na percep¢do da crianca (Anexo 1:
Questionario AUQEI). O questionario é composto por 2 partes, sendo que na primeira a
crianga apresenta uma experiéncia propria perante cada uma das alternativas, ao passo que na
segunda, composta por 26 questdes, sdo exploradas as relacdes familiares, sociais, atividades,
salde, funcBGes corporais e diversas situacfes de separacdo e afastamento. Segundo
Assumpcao (2000, p. 121):

Trata-se de uma autoavaliagdo que utiliza o suporte de imagens, que a propria
crianca responde, com cada questdo apresentando um dominio e as respostas (em
nimero de 4) sendo representadas com o auxilio de faces que exprimem diferentes
estados emocionais. Pede-se, entdo, a crianca, que assinale, sem tempo definido, a
resposta que mais corresponde ao seu sentimento frente ao dominio proposto.
Inicialmente, porém, solicita-se que ela apresente uma experiéncia propria vivida
perante cada uma das alternativas. 1sso permite que a crianga compreenda as
situagdes e apresente sua propria experiéncia. A escala permite, assim, obter um
perfil de satisfacdo da crianca diante de diferentes situaces.

A utilizacdo do instrumento AUQEI se deve ao fato de ser um instrumento

validado, de facil percepcdo e que permite a crianca portadora de cardiopatia expressar seus
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sentimentos, considerando que ela seja capaz em sua linguagem peculiar e em sua
subjetividade. De acordo com Kurasshima e Santos (2010, p. 65), o AUQEI é um
“instrumento capaz de verificar os sentimentos da crianga em relagdo ao seu estado presente,
nao o avaliando com base em seu desempenho ou produtividade”.

Em cada questdo, a crianga associa sua percep¢do a pergunta, com as respostas
“muito infeliz”, “infeliz”, “feliz” e “muito feliz”, obtendo-se como pontuacgéo 0, 1, 2 e 3 para
cada resposta, respectivamente. O resultado dos escores por questdo varia de 0 a 3, sendo que
0s escores maiores indicam melhor QV. O valor Unico obtido na somatdria dos escores &,
entdo, comparado com a nota de corte 48, determinando QV satisfatéria quando se observa
valores superiores ou iguais a 48 (ASSUMPCAO JR. et al., 2000).

Conforme proposto por Assumpcédo Jr. et al (2000), os itens que compdem o
questionario AUQEI podem ser agregados em quatro categorias que podem refletir em quatro
fatores indicativos de satisfacdo nas diferentes circunstancias da vida das criancas, tais como
os dominios funcdo, autonomia, lazer e familia.

Seguindo esses critérios 0s dominios sdo formados da seguinte maneira: A)
Funcdo: questdes relativas as atividades na escola, as refeicdes, ao deitar-se, e a ida ao médico
(questBes 1, 2, 4, 5 e 8); B) Familia: questdes relativas a opinido das criangcas quanto as
figuras parentais e quanto a si mesmas (questdes 3, 10, 13, 16 e 18); C) Lazer: questdes
relativas as férias, aniversario e relacbes com os avés (questdes 11, 21 e 25); D) Autonomia:
questdes relacionadas a independéncia, relagdo com os companheiros e avaliacdes escolares
(questdes 15, 17, 19, 23 e 24). As questdes de numeros 6, 7, 9, 12, 14, 20, 22 e 26 nao estdo
incluidas nos quatros fatores, pois possuem importancia isolada, representando dominios
separados.

Os questionarios foram aplicados simultaneamente a crianca e ao seu responsavel
em um Unico momento.

A coleta de dados secundarios, por seu turno, foi realizada nos prontuarios do
ambulatorio da Clinica Cardiomed. Esse questionario foi composto por 12 variaveis (sexo,
idade, peso, altura, inicio do tratamento, se fez cirurgia, restricdo de atividade fisica, etc.)
(Apéndice D: Prontuarios Pesquisados).

O prontuario médico foi fundamental ao oferecer subsidios para o entendimento
do quadro de evolucdo clinica aos demais membros da equipe de saude. Foi destinado ao
registro preciso e detalhado de toda a historia clinica do paciente — além de sua evolugdo —, 0s

exames e procedimentos realizados e todas as intercorréncias (FE, 2013). Os estudos
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realizados nos prontuérios médicos forneceram dados que permitiram a analise estatistica para

0 esclarecimento e ancoragem das informagdes advindas dos questionarios.

4.6 Analises Estatisticas

Inicialmente foram calculadas as frequéncias absolutas e relativas das
caracteristicas socioecondmicas, demograficas e clinicas das criangas participantes da
pesquisa. Também foram descritas algumas caracteristicas socioeconémicas dos
pais/responsaveis das criancas da pesquisa. Posteriormente, estimou-se a prevaléncia da
qualidade de vida das criancas portadoras de cardiopatias € 0 ranqueamento dos escores
obtidos no instrumento de qualidade de vida AUQEI dessas criancas. Estimou-se a
prevaléncia de cada dominio avaliado e a prevaléncia das caracteristicas das suas respostas
nas categorias “muito infeliz”, “infeliz”, “feliz” e “muito feliz”, segundo o0 AUQEI. Por fim,
verificou-se a distribuicdo das categorias de qualidade de vida de acordo com o grau de
gravidade da cardiopatia referida.

Todas as analises foram realizadas com o auxilio dos softwares SPSS 23.0 (SPSS

Inc., Chicago, Estados Unidos) e Microsoft Excel for Windows 2013.

4.7 Aspectos Eticos

Este projeto foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da
Universidade CEUMA, em atendimento as exigéncias da Resolucdo 466/2012 do Conselho
Nacional de Saude, que norteia a pesquisa envolvendo seres humanos. A execucdo deste
projeto somente teve inicio ap0s a sua aprovacdo pelo CEP, a assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido pelos participantes da pesquisa e responsaveis legais pelas
criangas pesquisadas e ap6s o consentimento de cada uma dessas criangas em participar do
estudo. A clinica que serviu de local de estudo, vale ressaltar, concedeu anuéncia para a
realizacdo da presente pesquisa. Assim, depois de realizados tais procedimentos, a pesquisa
recebeu parecer favoravel a sua realizagdo, por meio do parecer de nimero 2.627.595 (Anexo
2).
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5 RESULTADOS

Foram avaliadas 30 criancas com média de idade de 10,3 anos (£3,78). Entre elas,
predominaram meninos (66,7%), cuja idade variou de 11 a 17 anos (53,3%), que receberam o
diagndstico médico da cardiopatia logo apds o nascimento (56,7%) e foram submetidos a
cirurgia cardiaca (90,0%). A maioria faz uso de medicacdo para a cardiopatia de forma
regular (73,3%), sem restricdo de atividades fisicas orientada pelo médico (a) (56,7%). A
maioria das criancas reside no interior do Estado (63,3%); 46,7% consultam mais que duas
vezes ao ano no ambulatorio de cardiologia infantil e 70% delas fazem acompanhamento
ambulatorial apenas com o cardiopediatra, enquanto que 30% necessitam de atendimento de
equipe multiprofissional. Ao avaliarmos a renda familiar mensal, 16,6% das criancas
pertenciam a familias que ndo possuem renda fixa, 6,7% vivem com menos de 1 salario
minimo por més e 63,3% recebem de 1 a 3 salarios minimos/més. Todos 0S responsaveis
entrevistados referiram que perceberam melhora na salude das criangas com o tratamento
ambulatorial, 53,3% se sentem angustiados ou preocupados, mas 43,3% confiam no
tratamento e julgam importante o acompanhamento ambulatorial delas. (Tabela 1).

Foram também encontrados 12 tipos de cardiopatias. As mais comuns foram:
comunicacdo interventricular (CIV) (30%), atresia tricuspide (16,6%), tetralogia de Fallot
(10%), comunicacéo interatrial (CIA) (10%), estenose pulmonar (10%) e drenagem andmala
de veias pulmonares (10%). Foram classificadas como complexas 33,3% das cardiopatias.
Antes de iniciar o tratamento, segundo a percepc¢do dos responsaveis, 20% das criancas
apresentavam dispneia, 16,7% cianose, 40% tinham dispneia e cianose, 6,6% tinham baixo
peso e 16,7% apresentavam outros sintomas. (Tabela 1)

Em relacdo a escolaridade dos pais e maes, a Figura 1 mostra que o nivel de
escolaridade destes é predominantemente até o ensino fundamental. Entre os pais,
predominaram aqueles com escolaridade até o ensino fundamental (40,0%), seguidos dos
analfabetos (20,0%) e, em menor propor¢do, aqueles com ensino superior (6,7%). Ja entre as
mées, embora apresentem maior proporgdo do que entre os pais com ensino superior (16,7%)
e com ensino médio (40,0%), os dados revelam que elas ainda representam 33,3% com ensino

fundamental. (Figura 1)
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Tabela 1: Caracteristicas socioecondmicas e demogréficas de criancas portadoras de cardiopatias
atendidas em um ambulatério de cardiologia pediatrica em Sao Luis - MA, 2018.

Caracteristicas N %
Sexo

Masculino 20 66,7

Feminino 10 33,3
Faixa etaria (em anos)

4al10 14 46,7

11a17 16 53,3
Recebeu o diagndstico antes de 6 meses de vida

Né&o 13 43,3

Sim 17 56,7
Fez cirurgia

Sim 27 90,0

Né&o 3 10,0
Uso de medicagédo

Sim 22 73,3

Néo 8 26,7
Restricao de atividade fisica

Né&o 17 56,7

Sim 13 43,3
Numero de Consultas médicas/ano

Menos de 2 vezes 2 6,6

2 vezes 14 46,7

Mais de 2 vezes 14 46,7
Cidade de origem

Capital (Séo Luis) 11 36,7

Interior 19 63,3
Renda familiar em Salario minimo

Sem renda 5 16,6

<1 Salario minimo 2 6,7

1 a 3 Salarios minimos 19 63,3

>4 Salarios minimos 4 13,4
Sentimento do responséavel

Angustiado 4 13,3

Confia no tratamento 13 43,3

Preocupado 12 40,0

Outros 1 1
Percebeu melhora na saude

Sim 30 100,0

Néo
Tratamento ambulatorial melhorou a satde

Sim 30 100,0

Né&o 0 0,0
Tipo de equipe que recebe assisténcia

Uniprofissional (cadiopediatra) 21 70,0

Multiprofissional 9 30,0
Sintomas antes do tratamento

Dispneia 6 20,0

Cianose 5 16,7

Dispneia + Cianose 12 40,0

Baixo peso 2 6,6

Outros 5 16,7
Complexidade do grupo de morbidade

Complexas 10 33,3

N&o complexas 20 66,7
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Nivel de escolaridade dos pais

m Ignorado
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Figura 1: Nivel de escolaridade dos pais de criangas portadoras de cardiopatia congénita atendidas em um
ambulatério de cardiologia pediatrica em Séo Luis - MA, 2018.

Ao se considerar a avaliagdo da qualidade de vida das criangas em estudo,

prevaleceram criancas que se consideraram felizes (80,0%), conforme mostra a Figura 2.

Prevaléncia da qualidade de vida de criangas portadoras cardiopatias

£0,0%]

60,0%

40,0%

Proporgio (%)

20,0%

HNio feliz Feliz

Categorias de qualidade de vida total de criangas com cardiopatias

Figura 2: Prevaléncia das categorias de qualidade de vida, segundo o instrumento de qualidade de vida AUQEI
de criancas portadoras de cardiopatias atendidas em um ambulatério de cardiologia pediatrica em Séo Luis - MA,
2018.
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No ranqueamento dos escores obtidos no instrumento de qualidade de vida
AUQEI, apenas cinco itens ndo alcancaram valores maiores do que 48 pontos, sendo eles:
“quando vocé dorme fora de casa” (47 pontos), “quando vocé toma os remédios” (44 pontos),
“quando vocé brinca sozinho” (44 pontos), “quando vocé fica internado no hospital” (31
pontos) e “quando vocé esta longe de sua familia” (26 pontos), conforme evidencia a Tabela
2.

Tabela 2 — Ranqueamento dos escores obtidos no instrumento de qualidade de vida AUQEI de criancas
portadoras de cardiopatias atendidas em um ambulatério de cardiologia pediatrica em S&o Luis - MA, 2018.

Posicao Questao Dominio Escore total
12 11. no dia do seu aniversario, Lazer 80
28 26. quando vocé assiste televisdo, Independente 74
32 13. quando vocé pensa em sua mae, Familia 73
42 21. durante as férias, Lazer 72

9. quando vocé pratica um esporte, Independente 70
a
S 18. quando alguém te pede que mostre alguma -
; 2 Familia 70
coisa que vocé sabe fazer,
6. quando vocé vé uma fotografia sua, Independente 69
6a
A s . Lazer 69
25. quando vocé esta com os seus avos
1. & mesa, com sua familia, «
Funcao 68
78 A .
22. ql_Jando VOCé pensa em quando tiver Independente 68
crescido,
g2 7. em momentos de brincadeiras, durante o Independente 66
recreio escolar,
2. a noite, quando vocé se deita, Funcgéo 64
98.
3. se vocé tem irmaos, quando brinca com eles  Familia 64
108 4. anoite, ao dormir, Funcéo 63
112 5. na sala de aula, Funcéo 61
128 10. quando vocé pensa em seu pai, Familia 60
132 24. quando vocé recebe as notas da escola, Autonomia 59
142 8. quando vocé vai a uma consulta médica, Funcéo 58
162 19. quando os amigos falam de vocé, Autonomia 57
178 12. quando vocé faz as licdes de casa, Independente 55
1882 16. quando seu pai ou sua mae falam de vocé,  Familia 50
192 17. quando vocé dorme fora de casa, Autonomia 47
202 20. quando vocé toma os remédios, Independente 44
218 15. quando vocé brinca sozinho (a), Autonomia 44
228 14. quando vocé fica internado no hospital, Independente 31

232 23. quando vocé esta longe de sua familia, Autonomia 26
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J& os itens que alcancaram maiores escores foram aqueles com referéncia a se
sentir “feliz” “no dia do seu aniversario” (80 pontos), “quando vocé assiste televisdao” (74
pontos), “quando vocé pensa em sua mae” (73 pontos), “durante as férias” (72
pontos), “quando vocé pratica um esporte” (70 pontos) e “quando alguém te pede que mostre
alguma coisa que voceé sabe fazer” (70 pontos) (Tabela 2).

Em relagdo a prevaléncia das caracteristicas associadas ao nivel de felicidade ou
infelicidade das criancas, observou-se que entre as respostas “muito infeliz” e “infeliz” nao

houve um padrdo relevante de respostas (Figuras 3 e 4).

MUITO INFELIZ

# Ndo responderam = Referentes a familia = Referentesa doenca » Quando alguém briga = Qutros

Figura 3: Prevaléncia das caracteristicas das respostas “Muito Infeliz”, segundo o instrumento de qualidade de
vida AUQEI de criancas com cardiopatias atendidas em um ambulatério de cardiologia pediatrica em Séo Luis
- MA, 2018.
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INFELIZ

= Ndo responderam = Referentes a familia = Referentes a doenga Outros

Figura 4: Prevaléncia das caracteristicas das respostas “Infeliz”, segundo o instrumento de qualidade de vida
AUQEI de criangas com cardiopatias atendidas em um ambulatério de cardiologia pediatrica em S&o Luis - MA,
2018.

Contudo, ao se considerar as respostas “feliz” (30,0%) ¢ “muito feliz” (33,3%),
observou-se que em ambas as respostas predominaram a condigdo de “quando brincam” ¢ a
menor frequéncia nas duas condi¢oes foi de “referentes a doenga”, respectivamente com 3,3%

(Figuras 5 e 6).

FELIZ

= Ndo responderam = Quando brincam = Referentes a familia

Referentes a doenca = Referentes a lazer = Outros

Figura 5: Prevaléncia das caracteristicas das respostas “Feliz”, segundo o instrumento de qualidade de vida
AUQEI de criancas com cardiopatias atendidas em um ambulatério de cardiologia pediatrica em S&do Luis -
MA, 2018.
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MUITO FELIZ

= Ndo responderam = Quando brincam = Referentes a familia

Referentes a doenca = Referentes a lazer = Qutros

Figura 6: Prevaléncia das caracteristicas das respostas “Muito Feliz”, segundo o instrumento de qualidade de
vida AUQEI de criancas com cardiopatias atendidas em um ambulatério de cardiologia pediatrica em Sao Luis -
MA, 2018.

Analisando as questdes que compdem os quatro dominios, aquelas referentes ao
dominio lazer, tais como os quesitos 11 (no dia do seu aniversario), 21 (durante as férias) e 25
(quando vocé estd com os seus avos), observamos alta prevaléncia de criancas “felizes” e
“muito felizes” (Figura 7). Os percentuais de criangas “muito felizes” foram de 66,7%, 50,0%

e 36,7% em cada quesito, respectivamente.

Qualidade de vida de criangas com cardiopatias
80,0%
70,0%
60,0%
50,0%
40,0%
30,0%
20,0%

10,0%
0,0% I .
Quesito 11 Quesito 21 Quesito 25

DOMINIO LAZER

B Muito Infeliz = Infeliz = Feliz Muito Feliz

Figura 7: Prevaléncia da qualidade de vida, segundo o dominio lazer, avaliada no instrumento de qualidade de
vida AUQEI de criangas com cardiopatias atendidas em um ambulatério de cardiologia pediatrica em S&o Luis
- MA, 2018.
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Em relacéo as questdes referentes ao dominio familia, tais como os quesitos 03
(brinca com os irméos), 10 (pensa no pai), 13 (pensa na mae), 16 (pai ou mae falam de vocé)
e 18 (alguem pede para mostrar alguma coisa que vocé sabe fazer), observou-se alta
prevaléncia de criancas “felizes” e “muito felizes”. A proporcao de “muito felizes” foi maior
no quesito 13 (46,7%) e no quesito 3 (36,7%), e foi menor no quesito 16 (20,0%). Por outro
lado, destacam-se os indices de criancas que afirmaram que se sentem “infeliz” ou “muito
infeliz” ao responderem as questdes 10 e 16, sendo no quesito 16 a maior proporcao (40,0%),
representando duas vezes maior essa frequéncia do que a referente ao estado de “muito feliz”,

conforme mostra a Figura 8.

Qualidade de vida de criangas com cardiopatias

70,0%
60,0%
50,0%
40,0%
30,0%
20,0%
10,0%

0,0%
Quesito 3 Quesito 10 Quesito 13 Quesito 16 Quesito 18

DOMINIO FAMILIA

Muito Infeliz Infeliz Feliz Muito Feliz

Figura 8: Prevaléncia da qualidade de vida, segundo o dominio familia, no instrumento de qualidade de vida
AUQEI de criangas com cardiopatias atendidas em um ambulatério de cardiologia pediatrica em Séo Luis -
MA, 2018.

Nas questdes 1 (a mesa com a familia), 2 (a noite ao deitar), 4 (a noite ao dormir),
5 (na sala de aula) e 8 (na consulta médica), referentes ao dominio funcéo, que tém o objetivo
de avaliar o grau de felicidade em atividades corriqueiras e diarias, a maioria das criangas
relataram sentir-se “feliz”, sendo essa propor¢do sempre maior do que 60,0% em todos os

quesitos. No quesito 4 essa proporcéo foi de 90,0% (Figura 9).
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Qualidade de vida de criangas com cardiopatias

100,0%
90,0%
80,0%
70,0%
60,0%
50,0%
40,0%
30,0%
20,0%
10,0%

0,0%
Quesito 1 Quesito 2 Quesito 4 Quesito 5 Quesito 8

DOMINIO FUNCAO

Muito Infeliz Infeliz Feliz Muito Feliz

Figura 9: Prevaléncia da qualidade de vida, segundo o dominio funcéo, avaliada no instrumento de qualidade
de vida AUQEI de criancas com cardiopatias atendidas em um ambulatério de cardiologia pediétrica em Sao
Luis - MA, 2018.

J4& em relacdo ao dominio autonomia, em que se analisa relagdes com
companheiros, grau de independéncia e avaliacfes, percebe-se maior numero de criangas que
referiram sentir-se “infeliz” e “muito infeliz”, conforme a figura 10. Entretanto, observou-se
elevada prevaléncia de criangas com referéncia a infelicidade, sobretudo para os quesitos 23
(60,0%), 19 (32,0%), 15 (32,0%) e 17 (27,0%), conforme Figura 10.

Qualidade de vida de criangas com cardiopatias
80,0%
70,0%
60,0%
50,0%
40,0%
30,0%
20,0%
10,0%

0,0%
Quesito 15 Quesito 17 Quesito 19 Quesito 23 Quesito 24

DOMINIO AUTONOMIA

Muito Infeliz Infeliz Feliz Muito Feliz

Figura 10: Prevaléncia da qualidade de vida, segundo o dominio autonomia, avaliada no instrumento de
qualidade de vida AUQEI de criancas com cardiopatias atendidas em um ambulatério de cardiologia pediatrica
em S&o Luis - MA, 2018.
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A distribuicdo do nivel de qualidade de vida foi menor entre as criangas portadoras de
cardiopatias consideradas complexas quando comparadas as consideradas ndo complexas. No
entanto, nesse grupo foi possivel observar maior disperséo e assimetria dos dados, assumindo
valores maiores do que 52 pontos, enquanto aqueles com cardiopatia consideradas complexas

n&o ultrapassaram os 55 pontos (Figura 11).

60

557

S0

-

45

Nivel de qualidade de vida de criangas portadoras
cardiopatia

40 R—

T T
Hio complexa Complexa

Gravidade da cardiopatia

Figura 11: Box-plot da distribuicdo das categorias de qualidade de vida, segundo o instrumento de qualidade de
vida AUQEI de criancas portadoras de cardiopatias atendidas em um ambulatério de cardiologia pediatrica em
S&o Luis - MA, 2018.
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6 DISCUSSAO

Os resultados deste estudo apontam caracteristicas sociodemograficas e clinicas
importantes das criancas portadoras de cardiopatias congénitas, e de seus familiares, atendidas
em um relevante centro ambulatorial especializado em atendimento de cardiologia em S&o
Luis, Maranhdo. Apontam que, ainda muito jovens, criangas precisam lidar com a dindmica
do processo da doenca, enfrentando suas amplas repercussées no cotidiano. Ha diferencas
importantes entre as criancas, pois nem todas elas receberam o diagnéstico médico precoce da
morbidade, j& fizeram a cirurgia necesséria, podem realizar atividades fisicas regulares e
comuns a idade e realizaram consultas regulares. Outros dados relevantes a evidenciar é que
grande parte delas precisa realizar deslocamentos importantes para serem consultadas, além
de viverem em familias com baixos niveis de renda e de escolaridade.

Embora a maioria das criangas tenham sido classificadas na condicdo de
possuirem boa qualidade de vida, 20,0% delas foram identificadas sem essa condicéo, sendo
0s quesitos mais prejudicados aqueles relacionados a interacdo com a familia e a uma vida
mais autbnoma, sugerindo que a morbidade cardiaca influencia no modo de vida dessas
criangas, atrapalhando a realizacdo de acOes esperadas e tipicas para essa fase da vida. Por
outro lado, as atividades que permitem maior interagdo com a familia e estimulam o lazer
representam 0s quesitos que alcangaram maiores escores, indicando, portanto, que a
referéncia de qualidade de vida nas criancgas avaliadas passa pela dindmica de interacdo com a
familia e por estimulos no seu contexto social.

Analisando o perfil sociodemografico das criangas estudadas, constou-se que
houve uma predominéncia de meninos, como em estudo feito em Manaus cuja prevaléncia foi
de 60% desse género entre os pacientes estudados. Todavia, embora algumas cardiopatias
sejam mais comuns em determinado género, ndo ha explicacdes cientificas para tal achado
(CAPELESSO, 2017).

A idade média dos pacientes foi de 10,3 anos, sendo a minima 4 anos e a maxima
17. Mais da metade (56,7%) dos pacientes receberam o diagndstico de sua patologia antes dos
seis meses de vida. Entretanto, este diagnostico precoce ndo corresponde a um acesso também
precoce ao tratamento definitivo (pode-se suspeitar haver um prolongado tempo de espera
para atendimento e tratamento nos centros de referéncia para cardiopatas no MA). A vivéncia
pessoal de anos de trabalho em duas UTIS pediatricas publicas da capital, inclusive em um

dos hospitais de referéncia para realizagdo de cirurgias cardiacas, evidenciou um ndmero
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elevado de criangas que internam por complicagdes relacionadas & doenga de base enquanto
aguardam o tratamento cirdrgico.

Nos ultimos anos, 0s avancos das técnicas de diagndstico de CC no periodo pre-
natal, dentre eles a ultrassonografia e o doppler fetal, ttm permitido o diagnostico cada vez
mais precoce das cardiopatias, inclusive com alta deteccdo de cardiopatias complexas e,
consequentemente, a reducdo da morbimortalidade dos cardiopatas (AMEDRO, 2015).

Segundo Pinto Jr (2015), 25% das criancas que nascem com cardiopatia precisam
de tratamento invasivo no primeiro ano de vida. Para atender a demanda, sdo necessarios,
aproximadamente, 6.439 procedimentos por ano no Brasil e hd um déficit de 70% em todo
territério nacional. Os avancos no diagnostico e a melhoria das técnicas cirdrgicas ndo
diminuem a prevaléncia da doenca (AZHAR, 2016).

O tratamento desses pacientes inclui varias possibilidades e é escolhido de acordo
com o problema que o paciente apresenta. Vai desde o tratamento medicamentoso até as
intervencgdes cirurgicas ou percutaneas que podem ser consideradas paliativas e, algumas,
corretivas (PINTO JUNIOR, 2015).

Em seu estudo, Drakouli (2015) afirma:

“...mesmo apdés uma operacdo bem-sucedida, um nimero de criancas continua a
enfrentar riscos cardiacos, com um percentual, em alguns casos, de 50%, requerendo

um segundo tratamento posteriormente”.

O presente estudo constatou que 27 (90%) criancas realizaram cirurgia e 22
(73,3%) fazem uso regular de medicagéo.

Alguns estudos epidemiolégicos sobre CC constataram que as simples sdo as mais
comuns, tal qual encontramos, sendo CIV a mais comum (9). Dentre as complexas, a mais
encontrada, foi atresia tricaspide (5), seguida por Tetralogia de Fallot (3) e drenagem anémala
de veias pulmonares (3) (CAPELESSO, 2017).

As CC causam repercussdes de ordem fisica, psicoldgica e social que podem
trazer prejuizos a qualidade de vida dos pacientes (BERTOLETTI, 2013).

Porém foram constatados resultados contraditérios em publicages quando se
relaciona complexidade das cardiopatias e limitacdo da qualidade de vida. Alguns autores,
como Mellion et al (2014) e Areias (2014), referem que o grau de complexidade das
cardiopatias causa um impacto negativo nas func@es fisica e psicoldgica e contribui para a

diminuicdo dos escores de qualidade de vida.
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Nesta pesquisa, ao se correlacionar os dados, constatou-se niveis de QV mais
elevados em portadores de cardiopatias simples que entre os de cardiopatias complexas,
conforme ilustrado na Figura 11.

Porém, Reiner (2018) observou que tanto as criangas com cardiopatias simples
como as com cardiopatia complexa sdo capazes de desenvolver estratégias para compensar
suas limitacbes e, assim, viverem de maneira satisfatoria. Criangas que tém melhor
compreensdo de suas patologias lidam melhor com suas limitacbes didrias como, por
exemplo, a restricdo a pratica de atividades fisicas.

Conforme descreveram Leite e Borges (2007), o maior desejo de um adolescente
cardiopata é ter uma vida normal, visto que, na maioria das vezes, as limitacOes fisicas sdo
poucas, sendo a familia, os amigos e os professores os grandes limitadores desses pacientes.

Neste estudo, observou-se que 17 (56,7%) criancas tém limitacdo de atividade
fisica por orientacdo médica e 4 (13,3%) delas ndo dormem fora de casa, pois 0s pais ndo
permitem.

Em sua revisdo sistematica, Bertoletti (2013) relatou que alguns estudos
encontraram nivel de QV inferior entre criancas e adolescentes com CC quando comparados a
controles saudaveis. Estes resultados estdo relacionados, em parte, as limitacoes fisicas (reais
ou percebidas) em individuos com CC, que podem levar a restricbes desnecessarias e
comportamentos de superprotecdo que provavelmente interferem na sua percepgao sobre QV.

A maioria dos cardiologistas infantis concorda que criancas com CC sdo mais
protegidos por seus pais e tém menos autonomia. Em muitos casos, a pratica de atividades
fisicas e esportivas é orientada pelos cardiologistas, mas pais e professores estigmatizam as
criangas como fréageis ou incapazes (AMEDERO, 2015).

Em sua pesquisa, Reiner (2018) constatou que criancas cardiopatas sentem,
significantemente, menos pressdo na escola. Talvez isso possa ser atribuido as circunstancias
de sua doenca; talvez 0s pacientes e seus pais se preocupem mais com a salde do que com
suas notas.

Estudos que avaliaram a QV em pais e cuidadores de criancas com CC
observaram que esta pode estar afetada devido ao impacto do diagndstico sobre o nivel de
estresse e ajustamento dessas familias (BERTOLETTI, 2013).

Azhar et al (2016), ao avaliarem a QV em 180 criangas cardiopatas e suas familias
na Arédbia Saudita, constataram que 18,4% das maes e 9,4% dos pais relataram ter

dificuldades em lidar com a doenca dos seus filhos e a proporgéo de depressdo auto referida
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foi 3 vezes maior em mdes que em pais. Entre os irméos, 32,8% sentiam inveja do irméo
doente e 19,4% sentiam-se negligenciados pelos pais por causa da doenga do seu irmao.

Observou-se sentimento de angustia e preocupacdo em 53,3% dos responsaveis
pelos pacientes entrevistados. Vale ressaltar que dos 30 acompanhantes, apenas 3 eram do
sexo masculino (pai). As demais pessoas que acompanhavam o paciente eram mées, tias ou
avos.

Sobre a mesma tematica, um estudo realizado em Fortaleza constatou que dos 80
responsaveis por criancas cardiopatas estudadas, 77 (96,2%) eram maes. Ainda é muito
comum atualmente a identificagdo da mulher como provedora de cuidados no contexto
familiar, o que muitas vezes implica em abdicar de muita coisa como trabalho e estudo, em
prol do cuidado de um filho com necessidades especiais de saude (FROTA, 2014).

Foi observada baixa renda em familias de criancas cardiopatas por alguns
pesquisadores, 0 que sugere que alguns pais preferem deixar de trabalhar para cuidar de seus
filhos doentes (AMEDRO, 2015).

Observou-se que 19 (63,3%) familias vivem com uma renda que vai de 1 a 3
salarios minimos e a maioria dos pais declarou espontaneamente que se trata do beneficio
social recebido pela crianca.

A renda familiar € muito importante no desenvolvimento e bem-estar dos
cardiopatas (FROTA, 2014). O investimento para cuidado destes compromete uma boa parte
da renda, principalmente daquelas que precisam se deslocar de suas cidades para buscar
tratamento em outros centros, como € o caso de 63,3% das familias que foram entrevistadas.

Assim sendo, familias com recursos suficientes podem lidar melhor com
eventuais problemas relacionados a doenca de base e que podem interferir diretamente na
qualidade de vida destas criancas (DRAKOULLI, 2015).

Outro fator mencionado como influenciador da QV é o conhecimento tanto dos
pacientes quanto da familia a respeito da doenga. Azhar (2016) constatou que 43,7% das
criancas sofrem um alto ou medio impacto na QV quando suas familias ndo tém
conhecimento ou informacgdes sobre a doencga, contra apenas 22,5%, em familias com
conhecimento suficiente.

A escolaridade, tanto dos pacientes quanto de suas familias, foi apontada por
Frota (2014) como fator importante para a compreensdo da patologia, transmissdo de
conhecimentos a seus filhos e cuidado adequado com eles.

Apesar de uma amostra pequena, 0s dados deste estudo apontam uma realidade

preocupante, uma vez que 60% dos pais ou sdo analfabetos, ou tém ensino fundamental, ao
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passo que entre as maes, 43,3% tém essa escolaridade. Isso reforca a necessidade de
implementacdo de politicas voltadas para atendimento e conscientizagéo de pais e cuidadores
de criancas com CC, bem como para escutar suas preocupacdes e fornecer aconselhamento
adequado.

Avaliando a primeira parte do questionario AUQEI, por meio do qual as criangas
responderam abertamente sobre o que as deixa “muito infeliz”, infeliz”, “feliz” e “muito
feliz”, obteve-se um percentual consideravel de criancas que nada responderam.

Com grande frequéncia, durante toda a aplicagdo do questionario AUQEI,
observou-se que muitas criancas olhavam para os pais como se pedissem permissdo para
responder a pergunta.

Quando indagados sobre o que os deixa “muito infeliz” ou “infeliz”’, muitos
responderam que assim se sentem quando alguém briga com eles ou quando estdo longe da
familia. E quando indagados sobre o que os deixam “felizes” ou “muito felizes”, a maioria
respondeu que fica nesse estado de animo quando estd com a familia, quando brincam e
guando se veem em momentos de lazer como passeios, viagens, etc.

De uma avaliacdo possivel entre 0 e 78 pontos, a média geral do AUQEI entre as
30 criancas entrevistadas foi de 52,07 + 6,4. Com base no ponto de corte de 48, proposto por
Assumpcdo Jr. et al (2000), foi evidenciada QV satisfatéria em 24 criangas com média geral
de 54,0 £ 5,52. Em seis criancas (20,0%) foram encontrados valores abaixo de 48 pontos, com
média geral de 44,33 + 3,08, sendo, entdo, considerados QV nao satisfatoria.

Ao examinarmos o questionario AUQEI, observou-se que 0S escores mais
elevados, de modo geral, foram os que contemplam itens referentes ao dominio familia e
lazer, conforme mostra a tabela 2.

A familia mostrou-se um fator determinante para a QV das criangas. Ao serem
guestionadas sobre como se sentem longe da familia, o escore foi muito baixo, revelando um
desprazer e demonstrando uma debilidade no tocante a autonomia.

Resultados semelhantes foram encontrados no estudo de Pereira (2015), que
constatou um alto grau de dependéncia emocional das criangas em relagdo a familia.

Analisando o0s escores, constatou-se que a maior pontuacdo foi “dia do
aniversario”, pois se refere a um momento associado a familia, aos amigos, as brincadeiras e
aos presentes (que, na maioria das vezes, sdo brinquedos).

Os momentos de brincadeira foram referidos pelas criangcas como muito felizes ou

felizes e alguns quesitos que tinham relagdo com brincadeiras tiveram escores elevados, assim
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como no dia do aniversario, durante as férias, momentos de brincadeira no recreio da escola,
durante pratica de esportes e quando brinca com 0s irmaos.

Pereira (2015) concluiu em seu trabalno que o brincar ¢ de fundamental
importancia para o desenvolvimento infantil e contribui de forma significativa para uma
melhor percepcéo da QV.

Percebeu-se, no outro extremo, 0s menores escores atingidos no dominio
autonomia. Ao serem indagados sobre brincar sozinho, dormir fora de casa, quando 0s amigos
falam deles, quando estd longe da familia e quando recebe as notas, as criancas referiram,
com muita frequéncia, graus de infelicidade. Dados semelhantes foram encontrados por
Barros (2016) e Pereira (2015), o que revela a dependéncia destas em relacéo a familia.

O quesito “estd longe da familia” obteve a menor pontuacdo e 3 criangas nunca
dormiram fora de casa, pois 0s pais ndo permitem.

Isso, certamente, tem alguma correlagdo com a superprotecdo de alguns pais que,
muitas vezes, jugam seus filhos frageis e inaptos a encarar as adversidades que possam surgir
(BARROS, 2016).

Outros itens que tiveram os piores escores foram “quando fica internado” e
“quando toma remédios”. Embora estas questdes nao facam parte de nenhum dos dominios
analisados, elas refletem o grau de insatisfacdo das criangas em relagdo ao processo
patoldgico que trazem algumas lembrangas de momentos infelizes e, por vezes, dolorosos,
como puncdo, sondagem, procedimentos, internacdo em locais insalubres, que,
eventualmente, lhe privam de momentos prazerosos como estar com a familia e brincar.

Analisando os dados colhidos e correlacionando-os com outros estudos,
constatou-se que a percepcdo de QV em criangas com CC sofre interferéncia de uma série de
fatores ndo sé relacionados a patologia. Os elementos sociais mostraram ter grande influéncia
na percepcao de felicidade destas criangas.

Conforme citou Barros (2012) em sua dissertagéo:

“A existéncia de uma patologia por si s6, ndo pode ser considerada como
determinante para a QV de uma pessoa. A avaliacdo de aspectos fisicos relacionados
a uma patologia, de uma maneira geral, também n&o ¢ suficiente para determinar o
grau de satisfacdo pessoal, pois conduz o estado de saide de forma limitada e

objetiva, focando-se nos sintomas, na incapacidade fisica.”

Foi observado no estudo realizado por Amedro (2015) que pacientes que nascem
com cardiopatia tem uma boa relacdo com a familia e os amigos, desenvolvem cedo um alto

senso de coeréncia, buscam estratégias para driblar as dificuldades, apreciam as pequenas
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coisas da vida e, ap6s passarem pelo estresse de uma grande cirurgia, tém um forte sentimento
de gratidao.

E muito provavel que estas criancas, por ndo conhecerem uma realidade diferente
e por serem obrigadas a lidar com algumas limitacGes, tenham uma grande capacidade de
adaptacdo. A percepgdo de QV a ser desenvolvida por elas serd fortemente influenciada
pelas experiéncias vividas ao longo do seu desenvolvimento.

Desse modo, é de fundamental importancia o reconhecimento precoce destes
pacientes, notificacdo adequada dos casos e desenvolvimento de um plano de cuidados que

visem a protecdo da salde do paciente e o0 apoio a sua familia.
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7 LIMITACOES DO TRABALHO

Inicialmente, o estudo foi tracado para ser desenvolvido em um dos servigos de
referéncia no estado para tratamento de pacientes portadores de cardiopatia congénita, porém,
em virtude de algumas dificuldades, mudou-se a coleta de dados para um dos servicos
particulares de Sdo Luis - MA, o que limitou muito o tempo da coleta de dados.

Associado a isso, a maioria dos pacientes residem em cidades do interior e nem
sempre podiam comparecer no dia agendado para a realiza¢do da entrevista.

A faixa etéria para aplicacdo do instrumento utilizado reduziu consideravelmente
a amostra, pois a maior demanda de pacientes acompanhados regularmente no ambulatério de
cardiologia infantil é de criancas abaixo de 4 anos, idade minima preconizada para aplicacédo

do questionario.
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8 CONSIDERACOES FINAIS

As cardiopatias congénitas sao consideradas como a principal causa de malformacoes
em recém-nascidos. Nas Ultimas décadas, os avancos nas técnicas de diagnostico vém
permitindo que estas patologias sejam detectadas precocemente, o que é muitas vezes feito
ainda no periodo pré-natal. Aliado a isto, 0s avangos nas técnicas de tratamento tém
aumentado a sobrevida destes pacientes. Cresce a cada ano o nimero de portadores de CC que
atingem a adolescéncia e idade adulta.

Essas patologias podem trazer uma série de desordens fisicas, psicoldgicas e sociais
que podem afetar a QV destes pacientes e de suas familias.

Qualidade de vida tem varias defini¢cbes, muitas delas baseadas na percep¢do que o
individuo desenvolve, de acordo com experiéncias vividas. E um conceito dindmico
influenciado por muitas variaveis, dentre elas a sensacdo subjetiva de bem-estar fisico,
emocional, mental e social.

Os estudos envolvendo QV vém ganhando consideravel atencdo desde a década de 70.
Foi inicialmente mais pesquisada em adultos, mas, algumas décadas depois, muitos trabalhos
foram direcionados ao publico infantil, pois apesar de muitos pacientes cardiopatas
adquirirem uma condicdo de saude estavel, alguns deles ainda apresentardo algum defeito ou
sequelas que comprometerdo a QV na fase adulta.

Neste sentido, alguns instrumentos de avaliagdo de QV em criancas foram
desenvolvidos buscando avaliar os varios fatores que podem interferir na QV da crianca.
Nesta pesquisa, utilizou-se o questionario AUQEI, um instrumento validado por Assunc¢éo Jr
(2000), além de um questionario sociodemogréafico e pesquisa em prontuario.

Foi realizado um estudo quantitativo, descritivo, no qual se constatou que a maioria
das criangas entrevistadas possui uma QV satisfatoria com média geral de 54,0 + 5,52 para
um ponto de corte de 48 proposto por Assumpcédo (2000). Os maiores escores de felicidade
foram encontrados nos dominios familia e lazer. Constatou-se uma importante valorizacdo da
familia, o que reflete o valor da estrutura familiar no amparo a segurancga afetiva e social
destas criangas.

Por outro lado, nos quesitos que avaliaram o dominio autonomia, detectaram-se as
notas mais baixas, demonstrando indiretamente uma grande dependéncia da familia, talvez

atribuida a superprotecgéo deles.



43

As criangas tiveram dificuldade de responder as questdes abertas ou por timidez, ou
por medo da censura do responsavel ali presente, pois percebemos que muitos buscavam o
olhar aprovador deste.

Quanto ao aspecto sociodemogréafico, a média da idade dos pacientes foi de 10,3 anos,
a maioria era do sexo masculino (66,7%) e 56,7% das criancas recebeu o diagndstico da
doenca antes dos 6 meses de vida, 0 que demostra 0 avango das técnicas de diagndstico, mas,
por outro lado, aponta que 43,3% deles demoraram mais tempo para fazer o diagnostico e,
consequentemente, para iniciar o tratamento.

O Maranhdo (MA) é um estado com 331,983 Km2, cujo indice de Desenvolvimento
Humano (IDH) de 96,3% dos municipios estd entre médio e baixo. Segundo a Portaria do
Ministério da Saude n° 1.727, DE 11 DE JULHO DE 2017, que aprovou o Plano Nacional de
Assisténcia a Crianca com Cardiopatia Congénita, apenas dois centros estdo credenciados
pelo SUS para realizar tratamento de alta complexidade nos pacientes cardiopatas do MA e se
encontram localizados na capital do Estado. A presente pesquisa observou que 90% dos
pacientes foram submetidos a procedimento cirargico, 73,3% fazem uso regular de
medicacdes e 63,3% residem em cidades do interior do Maranhdo, ou seja, precisam se
deslocar para a capital para acompanhamento médico, o que compromete uma parte da renda
familiar.

Vale ressaltar que apenas 13,4% das familias abordadas possuem renda acima de 3
salarios minimos/més. Entre as demais estdo as familias que ndo tém renda fixa, as que vivem
com menos de 1 salario e as que convivem com uma média de 1 a 3 salarios, sendo esta a
maioria (63,3%) e muitos referiram espontaneamente que o salario provém do auxilio-doenca
recebido pela crianca.

A descricdo a respeito do perfil populacional com a qual se trabalha permite tracar
planos de cuidados para diagnostico precoce, intervencdo e reabilitagdo dos cardiopatas,
contribuindo para a melhora na QV deles. As politicas que visam amparo e educacao familiar
sdo de suma importancia, pois suprem a falta de conhecimento de alguns pais, diminuem suas
angustias e os prepara para prestarem cuidados apropriados a suas criangas.

E importante frisar que o estudo teve limitagdes metodoldgicas principalmente em
funcdo do curto periodo destinado a coleta de dados e do prazo para apresentacdo da pesquisa.
Desta forma, ndo foi possivel trabalhar uma amostra significativa de pacientes que permitisse
uma correlacdo estatistica entre os dados coletados, aplicando os testes propostos no projeto

inicial do trabalho.
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Mesmo diante do exposto, acredita-se que o estudo foi relevante, uma vez que
permitiu ndo s6 avaliar a qualidade de vida em criancas cardiopatas, como também tracar o
perfil sociodemogréafico e clinico de criancas maranhenses que buscam atendimento nos
centros de referéncia. Estes dados servem de embasamento para novos estudos, bem como
para a elaboracdo de politicas que permitirdo prestar assisténcia de forma eficiente a estes
pacientes e seus familiares.

Mediante os resultados apresentados, a prevaléncia de nascidos vivos com cardiopatia
independe do grau de desenvolvimento de uma regido e da real condicéo local. Desse modo,
sugere-se que as secretarias de salde municipais treinem suas equipes médicas e de
enfermagem que prestam assisténcia a recém-nascidos, a fim de que o teste do coragdozinho,
gue é um método simples e barato, seja de fato realizado em todos os nascidos vivos, pois
contribuira na suspeicao precoce de algumas cardiopatias.

Sugere-se, ainda, que seja criada uma rede para diagnéstico e tratamento primario,
secundario e terciario com referéncia e contrarreferéncia municipais e regionais que otimizem
0 tempo de diagnostico e tratamento, evitando, assim, possiveis complicacdes da doenca e
deslocamentos desnecessarios das criancas e suas familias.

Por fim, acredita-se que seja de fundamental importancia incorporar ao tratamento da
crianca o atendimento familiar, a fim de que haja um melhor entendimento sobre a
cardiopatia, suas possiveis complicacfes e perspectivas, além de um maior conhecimento por
parte da equipe que compde 0 cenario em que a crianga esta inserida, de modo que se possa
identificar as dificuldades de todos — paciente, familia e profissionais de salde — e, sobretudo,

buscar meios para sana-las.
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APENDICE A - TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

UNIVERSIDADE CEUMA

Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
CEUMA
Rua Josué Montello, n. 1 — Renascenca Il, Sdo Luis -
MA
CEP: 65075-120.
Fone / Fax: (98) 3214-4212.
E-mail: cep@ceuma.br

Vocé esta sendo convidado (a) a participar, como voluntério (a), do estudo/pesquisa
intitulado: QUALIDADE DE VIDA DE CRIANCAS COM CARDIOPATIA CONGENITA
EM TRATAMENTO, este estudo tem por objetivo avaliar o impacto do tratamento na
qualidade de vida em criancas com doenca do coracdo que estdo em tratamento no
Ambulatério de Cardiologia da Clinica Cardiomed. Sua participagdo nesta pesquisa consistira
em responder um questiondrio no Ambulatério de Cardiologia da Clinica Cardiomed, no
horario em que vocé estiver presente para realizacdo de consulta, exames ou revisdao médica
do seu tratamento. A duracdo da entrevista sera de apenas 0 tempo necessario para que vocé
possa responder a todas as perguntas. A entrevista ndo sera gravada ou filmada.

Este Termo de Assentimento Livre Esclarecido pode conter informacdes que vocé
ndo entenda. Caso vocé tenha alguma davida, pergunte a pessoa que esta lhe entrevistando
para que sua participacdo na pesquisa seja bem explicada. Esta pesquisa tem como risco o
constrangimento seu e de seu (sua) filho (a) durante a resposta aos questionarios. Mas € de sua
livre escolha responder ou ndo ou ndo as questdes sem prejuizo algum a seu atendimento. Sua
participacdo nesse estudo possibilitara saber se seu tratamento para a cardiopatia oferecido
reduz internagdes recorrentes e uso de medicamentos, e se desse modo contribui com a
qualidade de vida e a sobrevida das criancas assistidas, refletindo na Saude Publica.

Vocé ndo tera nenhum custo, nem recebera qualquer pagamento para participar.
Vocé sera esclarecido (a) sobre qualquer aspecto que desejar. Sobre as perguntas do
questionario que ira responder a respeito da sua salde e do seu tratamento. Estara livre para
participar ou recusar. Apos a leitura das informagdes a seguir, por vocé ou por seus pais, €
caso aceite participar deste estudo, assine ao final deste documento, que estd em duas vias.
Uma delas sera entregue aos seus pais para guardar e a outra ficarda com a pesquisadora

responsével. Caso ndo aceite participar, ndo haverd nenhum problema, é um direito seu. Para


mailto:%20cep@ceuma.br
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participar deste estudo, o responsdvel por vocé deverd autorizar e assinar um Termo de
Consentimento, podendo retirar esse consentimento ou interromper a sua participagdo a
qualquer momento, sem nenhum prejuizo para ninguém.

Os dados obtidos por meio desta pesquisa serdo confidenciais e ndo seréo
divulgados em nivel individual, visando assegurar o sigilo da sua participacdo. O seu nome
ndo parecerd em nenhum momento. Usaremos apenas as suas iniciais.

Seguem os telefones e o endereco institucional do pesquisador responsavel e do
Comité de Etica em Pesquisa — CEP, onde vocé podera tirar suas ddvidas sobre o projeto e

sua participacédo nele, agora ou a qualquer momento.

Contatos da pesquisadora responsavel:
Lucyana de Medeiros Braz

Fone: (98) 98809-1787

E-mail: lucyanabraz1787@gmail.com

Caso o(a) Sr.(a) tenha dificuldade em entrar em contato com a pesquisadora
responsavel, comunique o fato & Comisséo de Etica em Pesquisa da Universidade CEUMA.
Enderego: Rua Josué Montello, 01 — Renascenca Il Sdo Luis — MA
CEP: 65075-120.

Fone / Fax: (98) 3214-4212

E-mail: cep@ceuma.br

Sao Luis - MA, de de

Assinatura do(a) participante:

Assinatura da pesquisadora:
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APENDICE B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

UNIVERSIDADE CEUMA

Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
CEUMA
Rua Josué Montello, n. 1 — Renascenca I, Séo Luis -
MA
CEP: 65075-120.
Fone / Fax: (98) 3214-4212.
E-mail: cep@ceuma.br

O(a) Sr.(a) estd sendo convidado(a) a participar, como voluntario(a), do
estudo/pesquisa intitulado: QUALIDADE DE VIDA DE CRIANCAS COM CARDIOPATIA
CONGENITA EM TRATAMENTO, este estudo tem por objetivo avaliar a qualidade de vida
em criangas com doenca do coracdo que estdo em tratamento no Ambulatério de Cardiologia
Pediétrica da Clinica Cardiomed.

A participacdo do Sr.(a) nesta pesquisa consistira em responder um questionario
com 20 perguntas sobre dados pessoais e um questionario sobre qualidade de vida, no horéario
em que o Sr.(a) estiver presente para realizacdo de consulta, exames ou revisdo do seu(sua)
filho(a). A duracdo da entrevista sera de apenas o tempo necessario para responder a todas as
perguntas. A entrevista ndo serd gravada ou filmada. A sua participacdo ajudara a fornecer
dados sobre a qualidade de vida em criancas com doencas do coracdo e seu tratamento.
Durante o preenchimento do questiondrio vocé e seu filho podem sentir algum
constrangimento, a equipe executora esta a sua disposicao para esclarecimentos e seu direito
em se retirar da pesquisa, sem prejuizos sera respeitada.

Os dados obtidos por meio desta pesquisa serdo confidenciais e ndo serdo
divulgados, visando assegurar o sigilo da sua participacdo. O nome do (a) Sr.(a) ndo aparecera
em nenhum momento, apenas suas iniciais. Sua participacdo ndo é obrigatoria, nem trara
qualquer descontinuidade ao seu tratamento. Sempre que desejar, serdo fornecidos
esclarecimentos sobre cada uma das etapas do estudo. A qualquer momento vocé podera
desistir de participar e retirar seu consentimento. Sua recusa, desisténcia ou retirada de
consentimento ndo acarretara prejuizo ao tratamento recebido.

Sua participacdo nao é remunerada nem implicard nenhum gasto para o Sr.(a) ou
sua familia. Caso o(a) Sr.(a) concorde em participar desta pesquisa, assine ao final deste

documento — que possui duas vias, sendo uma delas sua, e a outra da pesquisadora
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responsavel. Seguem os telefones e o endereco institucional do pesquisador responsavel e do
Comité de Etica em Pesquisa — CEP, onde o(a) Sr.(a) podera tirar suas duvidas sobre o projeto

e sua participacao nele, agora ou a qualquer momento.

Contatos da equipe responsavel
Lucyana de Medeiros Braz
Fone: (98) 98809-1787

Email: lucyanabraz1787@gmail.com

Caso o(a) Sr.(a) tenha dificuldade em entrar em contato com a pesquisadora
responsavel, comunique o fato & Comiss&o de Etica em Pesquisa da Universidade CEUMA.
Enderego: Rua Josué Montello, 01 — Renascenca Il S&o Luis — MA
CEP: 65075-120.

Fone / Fax: (98) 3214-4212
E-mail: cep@ceuma.br

Sao Luis - MA, de de

Assinatura do(a) participante:

Assinatura da pesquisadora:
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APENDICE C - QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO

1) Iniciais do nome do responsavel pela crianca:

52

2) ldade: anos meses.

Data de nascimento: / /

3) Sexo: [ ] masculino [ ] feminino.
4) Estuda? [ ]sim[ ]néo
Serie escolar:

5) Tipo de cardiopatia:

6) Quando recebeu o diagnostico? Ha anos

7) Realizou cirurgia? [ ]sim[ ]ndo

Qual(is)?

MeSes.

8) Faz uso de medicamentos? [ ]sim|[ ] nao

Qual(is)?

9) Existem restri¢fes de atividades fisicas pelo médico? [ ]sim[ ] nédo

10) A crianga conhece o diagnéstico? [ ]sim [ ] néo

Por qué?

11) Consulta periodicamente o cardiologista pediatrico? [ ]sim [ ]nédo

Média/ano?

12) Cidade e estado de procedéncia da crianca?

13) Cidade e estado em que a crianga recebe tratamento?

Nome da entidade:




14) Escolaridade e idade dos responsaveis:

Mae: anos

Pai: anos

15) Possui irm&os? [ ]sim[ ] nédo
Quantos?
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16) Qual a renda familiar em salarios minimos (vigente R$ 954,00)?
[ ]sem renda fixa

[ ] menor que um salario minimo

[ 11a3salérios

[ ]4 a6 salarios

[ 17 a10salérios

[ ] maior que 10 salarios

17) Como se sente em ter um(a) filho(a) com cardiopatia congénita?
[ ]angustiado(a)

[ ] confiante no tratamento

[ ] preocupado(a)

[ ]outros

18) O(a) senhor/senhora percebeu se seu filho(a) conseguiu uma melhor qualidade de vida

depois do tratamento?
[ ]sim
[ 1nédo

19) A cardiopatia impossibilita seu(sua) filho(a) de realizar as atividades que realizava antes

do adoecimento?
[ ]sim
[ ]néo

20) O tratamento oferecido neste ambulatério propiciou uma melhor qualidade de vida ao(a)

seu(sua) filho(a)?
[ ]sim
[ ]nédo
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APENDICE D - PRONTUARIOS PESQUISADOS

Iniciais do nome da crianga

1) Sexo

2) ldade

3) Peso no inicio do tratamento Ultima pesagem
4) Altura no inicio do tratamento Ultima medic&o

5) Data de diagndstico diferencial

6) Inicio do tratamento

7) Tempo de tratamento

8) Quantas vezes ja esteve internado no inicio do tratamento (primeiro ano de
tratamento) Depois do tratamento

9) Tipos de tratamento realizado:

10) Profissionais da equipe de satde que acompanham a crianca no tratamento:

11) Sinais e sintomas da cardiopatia quando iniciou o tratamento:

12) Breve histérico da evolucdo clinica da crianga, descrita no prontuario, durante o
tratamento:
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ANEXO 1 - INSTRUMENTOS DE COLETA DE DADOS

AUQEI - QUESTIONARIO DE AVALIACAO DE QUALIDADE DE VIDA EM
CRIANCAS E ADOLESCENTES
(MANIFICAT E DAZORD, 1996)

Traduzida e validada no Brasil por Assumpc¢éo et al., 2000, trata-se de escala destinada a
avaliacdo da qualidade de vida de criancas de 4 a 12 anos de idade, considerando a
subjetividade dos pacientes envolvidos. Seu ponto de corte € 48.

Ref: MANIFICAT, S & DAZORD, A. - "Evaluation de la qualité de vie de I'enfant:
validation d'un questionaire, premiers résultats.” Neuropsychiatr Enfance Adolesc, 45(3): 106-
114, 1997.

Fig 1. Faces da AUQET

Algumas vezes vocé esta muito infeliz? Diga por qué:

Algumas vezes voce esta infeliz? Diga por qué:

Algumas vezes voceé esta feliz? Diga por qué:

Algumas vezes vocé esta muito feliz? Diga por qué:




férias.

Como voce se sente Muito infeliz Infeliz Feliz Muito feliz
01. a mesa, junto () () () ()
com sua familia.

02. a noite, quando () () () ()

vocé se deita.

03. se Vocé tem () () () ()
irmaos, quando brinca
com eles
04. a noite, ao () () () ()
dormir.
05. na sala de aula. () () () ()
06. quando voce vé () () () ()
uma fotografia sua.
07. em momentos () () () ()
de brincadeiras, durante
0 recreio
escolar.
08. quando  vocé () () () ()
vai a uma consulta
médica.
09. quando  vocé () () () ()
pratica um esporte.
10.  quando  vocé () () () ()
pensa em seu pai.
11. no dia do seu () () () ()
aniversario.
12. quando  vocé () () () ()
faz as ligdes de casa.
13.  quando  vocé () () () ()
pensa em sua mae.
14.  quando  vocé () () () ()
fica  internado  no
hospital.
15.  quando  vocé () () () ()
brinca sozinho (a).
16.  quando seu pai () () () ()
ou sua mée falam de
VOCE.
17. quando  vocé () () () ()
dorme fora de casa.
18.  quando alguem () () () ()
te pede que mostre
alguma
coisa que vocé sabe
fazer.
19. quando 0s () () () ()
amigos falam de vocé.
20.  quando  vocé () () () ()
toma os remédios.
21.  durante as () () () ()
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22.  quando  vocé () () () ()
pensa em quando tiver

crescido.

23. quando  vocé () () () ()
estd longe de sua

familia.

24. quando  vocé () () () ()
recebe as notas da

escola.

25. quando  vocé () () () ()
esta com 0s seus avos.

26. quando  vocé () () () ()

assiste televisdo.
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ANEXO 2 - AUTORIZAGCAO DO LOCAL DE PESQUISA

REITORIA

). Universidade do CEUMA - UNICEUMA
%@; rs o
SEMA  Pro-Reitoria de Pés-Graduagdo, Pesquisa e Extenséo

OFICIO N* 21 PROPI20OTS

S0 Luis, 04 de wbril de 2018,

A Cardiomed ~ Servigos de Cardsologin ¢ Representagies LTDA
Sr. Jodo Evaristo de Oliveira Dantas

Administrador

Nesta

Prezado Senhor,

Solkwamos de V.Sa. satorizgdo para que a discente Lucyans de Medeimos Beaz, CPD
1645103, aluna do Mestrado em Gestlo de Programas ¢ Servigos de Sadde, realize uma pesquisa de
campo para realizaglo do projeto de pesguoss antitslado AVALIACAQ DA QUALIDADE DE
VIDA EM CRIANCAS PORTADORAS DE CARDIOPATIA CONGENITAS, no periodo de
agosto a dezembro de 201 €. sob onentagBo da Profl. Dea. Rachel Vikela de Abreu Haickel Nina,

Infarmo que a discente se compromete em ndo identificar os somes dos participantes no
artigo cientifico ¢ em outras publicapdes vriundas do projeto.

Desta forma, coleco-me 4 disposicho de V. Sa. para maiores esclarecimentos ¢ agradego
desde ja 2 atengdo dispensada,

Prot. De Kalérighe ";' 0 :
Pri-Reitur de Pos-Gg uisa ¢ Exwnsdo

canrus FERASCINCA CAMPUS COHama camrut awl .. < iy
& ) .

L . ey - o G Bee e 20 A wd I lewe v T " Lk iw i A
(AT PRI F ) [ 1 MANY B0 500 Lan MM U ISR B W A e aeos e +
- ué ’ o e o ey G - TR TURL VA



ANEXO 3 - PARECER CONSUBSTANCIADO DO COMITE DE ETICA

@ CENTRO UNIVERSITARIO DO g™ mo
MARANHAD - UMICEUMA

LA REIE RN

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEF

DADDE DO FROJETS DE PETELNEA

THulo da Pecguica: QUALIDADE DE VIDA DE CRIANCAZ COM CARDIDEATIA CONGENITA EM

TRATAMENTD
Pesquicador: Raches] Viisia de Ahreu Halcks Mina
Arsa Tematioa:
Wersdo: 1

CAAE: STe4D515 0.0000.5084
instiuigdo Propomente: Cento Universitirio do Maranhdo - UniCEURLA,
Patroolnador Princlpal: Financiamernio Pripro

DADDE DO FARECER

Homeno do Paressr: 2 S37.558

Aprecentaglo do Projeto:

As candicpatias congénitas podem trazer repencussles de ordem fisica, polcolégica, sockal = Embdm
prejulzos & qualidade d= wida de= seus porfsdores. O presenie estudo fem como objethno verficar se
criamcns, de amibos 0F SEYOS, R Tala afdra enire 0L & 12 anos, com cardiopadis coRginia, submeddas a

wrmi fralamenio especialrads adguinem melhor gualidsds de vida Esoe frabalo pesquisard a peroepgiio gue
&5 criangas, bim de ssu prooesso de adosciments & do mataenio 50 qual s& submetem. Considerando que
as cardiopatias congéniias =bo doemcas com mditiplas causalldades, =sse eshado mbém possibifard a
cmm;-h sochodermografica do pdblico abws da pesquisa, buscando conheosr o conferio sodal =m que
=z oriangas & suas famillas estio Inseddas. Bem como, estabelecer um paralelo entre frafamento,
qualdade de vida & sobrevida, através das informaples registradss nos pronbudrios médicos. A pesguisa
serd realzsda atraves de um =shedo do Hipo observacional, com delineamento de eshudo de= corie
transwversal & de abordagem guan@iva. Os dados serSo coletados ataves da aplicaclo de quesSondrios
com ooletas de dados primarios & Secundaris a serem realizados Qo apds & aprovaclo peio ComBs de
Efica da Universidade CEUMA. E por fim, o estudo pretende apresentar para a instiulglo onde serd
realzado o projeto & para 3 socledade em paral o resullados dos dados pesquisados, condribuindo, desse
OO, pAr 3 amplal;iu dos eshudos = de novas pesqulsas sobre o Campo femdticn desse pojein.

Enderspoc D08 CASTANHEROIES

Baire: LMD HERESTIMES CEFE msore1m
[EL= Municighs: 580 LIRS
Telwkorm: [EET4-4I12 Enall: ospgiosumie st

P T1 il T
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@ CENTRO UNIVERSITARIO DO ma
cELMA MARANHAD - UNICEUMA

Cordranic oo Parscsr 2 LTSI

Objedivo da Pecquica:

Asrallar o Impachy do tafamento na qualldade de vida de criangas poriadors de cardlopatiy congdnka, na
falra etdria de 4 3 18 anos de dade.

Avallagdo doc Flcooc & Banefiolo:

Rilsoos:

Esia pesquisa bem 0omao rison o constrangimenio da crianga &fou do responsave] duranie a resposta aos
quessondrios, mas ssclarecmentos serfo oferecidos, ceso lso ponma, & o dinsfio de se retirar da pesquisa
SETA respEENdn.

Bemeficios:

Este estudo pretende conieoer a realidade de riancas poriadons d= CC submetidas ou rdo 4 comeglio
cinirgica & que esteam am raEmeno & copirbalr para 3 elaboracko de um modeio de culdado que permita
o aproveiamenio de odas as posshilidsdes para Estas ciangas, sem de proponionar dedos. que poderio
ser wilzados em outros estudos com uma realidade semsiFands & pesquissda. Esh pesquisy, mbdm,
iconkribuird

como embasamenis para outros esfudos relscionsdos, uma vez que & slevada & Incidincla de OO = da
ecassy biblograda sobne 0 ema reladonado & @V de crianpas candiopatys. Finakments, 0 eshudo poderd
abrir espago para discusslies acerca da possiblidade de criagho de poificas poblicas vokadss & qualidade
de vida desbes pacienfes, wisio que o plblico-ako da pesquisy sard consftuido de riangas assisiides pelo
Aist=ma Unlco de Sadde (S8,

Comentarios & Conclderagher cobre & Pacgulea:

Trafa-se de estudo com relexdnca socdal e clentfica gue aborda um desfecho clinioo prevalenie no estado
do Maranh8o & com Impacio na morbimortallidade local. A propost apresent-se bem delimeada, com
fundamentaclo adegusda & objetvos bem definidos. Quanio 4 questio #8ca, mostra respeRo & dignidade
Fiumana e &% precekos &loos da Fl.ci-l:llul,'.il:l 45612 oo CHE.

ionciderapbes cobre o6 Termot de aprscantagdo obrigatora:

“oram apresenbedos mo protocolo de pesgulsa bodos os iermos eecessdnos para apreclal;!n gtca da
pesquiza,

ionolucies ou Pendénolac & Licta de Inadequagdec:

Mo ha pendéncias.

iConciderapdec Finalc a orffério do CEP:
O Pesquisador deverd apresentar 3 esi= CEP reisidrio final da pesquisa

Erdareps:  DOE CESTANHEROE

Bairmz: L& MEMSSCIMEE CEF: s Ore-12
e Murnlcigle: S8R0 LS
Telwlorm: [EEE 1447712 E-mall: ospfiosumei
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CENTRO UNIV ERSITARIO DO
MARANHAD - UNICEUMA

Corprasic oo Parscer 30T 508

Ecis parsosr fol slaborado bacsads noc dooumanios abato relsslonados:

o

Mansccity Apreolagdo da CONEP:

Mo

SAD LI, 29 de Shrll de 2012

Tipo Documernio Armqubio Fostagem Mustor Ehiaclo

rl‘-:r'nilp!-H EAsicas PE_N=I}F:F-1'I.I;J:|EEJI.*EIG'L3_EH}_F‘ 13042018 Ar=io
i 131849
ol g Rosho Folhademsio g 13042018 | Rschel Viksla de Ar=io
13:17:20 | Abrey Haicke] Mins

Frojeto Cetalhado ! |PROETOEC 12042018 | Rschel Viksla de Ar=io
Brochura 08:35:59 |Abrew Halcke! Mima
| Ineciigador
Declaracis d= CE S 12042018 | Rschel Viksla de Ar=io
Irstitulcao & 08:35:24 | Abrew Halcke! Mima
rrassrutura
TCLE J Temmios de | assentimenio doiy 12042018 | Rschel Viksla de Ar=io
Asserimemio 08:35:08 |Abrew Halckel Nk
Jusificatva de
Ausincia
TCLE J Temmios de | TCLENnD#0. 00K 12042018 | Rschel Viksla de Ar=io
Agsenfimemio J 08:35:00 |Abrew Halcke! Mima
Jusificatva d=
Ausinrcia
Ethzxgdo dio Famsosr:
Apmoyado

Agginade por

RUDY Y RODCLFD DE JEEUT TAVARET

Erdmregoe D04 CaETENHLROE
Baire:  L5F DM HERSSTENDS

[

Munlciple: 580 LT

Tebilorm: (EEEDI4-4T12

[Coordenador)

CEP: m0rs-1m

E-mail: ospffosumelz
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