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Damas BGB. Necessidade de informacao e suporte aos pais de criangas
portadoras de cardiopatia congénita. [dissertacdo] Sao Paulo (SP): Escola
de Enfermagem da USP; 2008.

RESUMO

No cuidado cotidiano a criancas portadoras de cardiopatias congénitas
percebe-se que os pais tém dificuldade para lidar, no domicilio, com as
situacées decorrentes da prépria situacdo clinica, tais como cianose,
prevencao da endocardite infecciosa, administracdo dos farmacos, etc. Com
a finalidade de conhecer melhor os determinantes e possiveis solu¢des para
tais situacoes, buscou-se identificar trabalhos cientificos que abordassem as
necessidades de informacao e suporte a pais de crianca cardiopatas, de 0 a
12 anos de idade, quanto a sete pontos: cardiopatia congénita propriamente
dita; como lidar com a cianose; promog¢ao de atividade fisica; promocao da
alimentacdo; promocao da saude bucal; prevencdo da endocardite
infecciosa e administracdo de farmacos. A busca foi realizada nas bases de
dados MEDLINE, Cochrane, CINAHL, LILACS e Scielo, tendo-se limitado o
periodo entre janeiro de 1997 e abril de 2007. Foram identificados 17
estudos, nos quais foi utilizada a andlise tematica de conteddo como
referencial metodolégico. As categorias de analise foram os sete pontos
previamente determinados. Os resultados mostraram que ha categorias
pouco exploradas, como, cuidados por ocasido de crise de cianose,
promocao de atividade fisica e administragdo de farmacos. As outras
concentram a maior parte dos estudos. Sdo elas: conhecimento dos pais
sobre a cardiopatia, promocéo de alimentacdo (compreendendo aleitamento
natural), promogédo da saude bucal e prevengdo da endocardite infecciosa.
Na analise geral percebe-se que o conhecimento dos pais, como um todo, é
incompleto e fragmentado, tanto em paises desenvolvidos, quanto nos em
desenvolvimento. Sao descritos cuidados prestados por enfermeiros,
dentistas e médicos, entre outros. Programas de capacitacao de pais séo
poucos e apenas um € descrito como tendo éxito. Tais resultados apontam
para a necessidade de mudancas, tanto em termos da relacao direta com os
pais, quanto em termos de re-organizacao dos servicos com vistas a abarcar
de modo mais completo a necessidade de informacao e suporte a estes.

Unitermos: Cardiopatia congénita; crianca; cuidado de enfermagem; familia.



Damas BGB. Necessity of information and support to the parentes of children
bearing congenital heart disease. (dissertation) Sdo Paulo (SP): Escola de
Enfermagem da USP; 2008.

ABSTRACT

In the daily care regarding to children bearing congenital heart disease one
can realize that parents have difficulties to deal, at home, with situations
coming from the clinical situation itself, such as cyanosis, prevention of the
infective endocarditis, administration of medicines, etc. In order to know
better the main causes and possible solutions to such situations, one has
sought to identify scientifical studies which approach the necessities of
information and support to the parents of congenital heart disease from 0 up
to 12 years old concerning seven points: congenital heart disease in the very
sense of the problem; how to deal with cyanosis; promotion of physical
activity; promotion of feeding; promotion of mouth and teeth hygiene;
prevention of infective endocarditis and administration of medicines. The
search was done in the bases of data MEDLINE, Cochrane, CINAHL,
LILACS and Scielo, in the period between 1997 January to 2007 April.
Seventeen studies were identified and the tematic analyses of content was
used as methodological reference. The categories to analyse were the 7
points previously determinate. The results showed that there are categories
with few reaserches carried out, as, for example, the care in situations of
cyanosis crisis, promotion of physical activity and administration of
medicines. The other ones concentrate the most of the studies. They are:
parents’ knowledge about heart disease, promotion of feeding (including
breast-feeding), promotion of mouth and teeth hygiene and prevention of
infective endocarditis. The general analyses demonstrates that the parents’
knowledge, as a whole, is incomplete and fragmented both in developed
world’s countries and in the developing world ones. Cares rendered by
nursery, odontological and medical staff are described along other sort of
cares. Programs to capacitate parents are few and only one is describeb as
succesful. Such results point to the need of changing.concerning the straight
relation with parents and concerning the re-organization of the service as
well, in order to embrace in a more complete way the necessity of information
and support to parents.

Key words: congenital heart disease; child; nursery cares; family.
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1 INTRODUCAO

Segundo a Organizacdo Mundial da Saude (OMS)', satde ndo é
apenas a auséncia de doenca ou enfermidade, mas um completo estado de

bem estar fisico, mental e social.

No que diz respeito a criancgas, tal estado de “completo bem-estar”,
necessariamente, implica em oportunidade para que estas se desenvolvam
plenamente, por sabermos que o desenvolvimento somente se da como um
todo, caso a crianca tenha a oportunidade de viver em um ambiente que a
supra em condicdes globais. Por exemplo: as habilidades de conversar e
comunicar-se sao decorréncia direta do convivio com adultos e com criangas
que se utilizam adequadamente do vernaculo. Além disso, a oportunidade de
manusear material impresso de um modo geral também favorece o
desenvolvimento desta habilidade. Nao se pode esquecer que também, a
possibilidade de expressar raciocinios, e mesmo as proprias emocoes, sao

determinadas pelo ambiente no qual a crianca se desenvolveu.

Este mesmo raciocinio se aplica a praticamente todas as facetas do
desenvolvimento, como, por exemplo: as habilidades de raciocinio abstrato,
0 senso ético e estético, etc.

Tais oportunidades estdo relacionadas ao bem-estar e qualidade de
vida. Assim, o bem-estar esta diretamente relacionado ao poder aquisitivo,
educacgao de qualidade, qualidade do ambiente, interacao social, o direito de
ir e vir, o auto cuidado ou ainda a possibilidade de execugédo do trabalho
diario (Ustiin, 2001 apud Cerveira, 2003 p.18).

' De acordo com o site: http:/www.who.int/en/ (acesso em 21/03/2008)

Bruna G. B. Damas
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Durante minha vida profissional, em um hospital-escola da cidade de
Sao Paulo, referéncia em cardiologia, observei que nao era dada a devida
importancia aos conceitos de saude, bem-estar, desenvolvimento pleno e
qualidade de vida no trato da crianca e do adolescente portadores de
cardiopatia congénita ou adquirida. Isto porque, durante o periodo de
internacdo, ou mesmo apds a alta hospitalar, esta crianca ou adolescente
ndo era vista globalmente, ou seja, ndo havia uma preocupacéo direta com
seu desenvolvimento, ou com sua qualidade de vida.

Casos que me chamavam a atencdo eram, por exemplo, o de
criangas ou adolescentes internadas para cirurgias eletivas. Elas passavam
por avaliagdo odontolégica, na qual era proposta e realizada, com
frequéncia, exodontia, muitas vezes, de dentes permanentes, sob a
alegacao de evitar que estes fossem focos priméarios de endocardite futura.
N&o era incomum o caso de criancas serem internadas para exodontia total.

Varias questbes me vinham a mente: Por que ndo tratar os dentes
antes da cirurgia eletiva? Por que ndo acompanhar a saude bucal das
criangas e adolescentes, para que eles nao percam todos os dentes? Por
gue nao levar em conta o impacto psicolégico e social, para estas criancas e
adolescentes, de perder um ou todos os dentes permanentes? Quem seria o
responsavel por este tipo de atendimento? Além disso, chamava-me a
atencao o fato de que nada constava nos histéricos de enfermagem acerca
deste problema tdo grave.

Outra observacdo que eu constantemente fazia, diz respeito a
escolaridade irregular ou inexistente desses pacientes. O problema era
identificado no histérico de enfermagem durante a internagdo, mas sem
qualquer proposta de intervengcdo, o que é, no minimo, curioso. Talvez,
devido a justificativa das maes acompanhantes acerca da dificuldade de
manter a escolaridade formal, uma vez que as internacdes eram constantes,
ou ainda pelo relato das maes de que havia aumento das infec¢gées quando
a crianca ou o adolescente freqiientava a escola. No entanto, isto ndo pode

ser endossado sem qualquer analise.

Bruna G. B. Damas
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Outro grande problema, que também percebia rotineiramente, era o
fato de criangas e adolescentes sem quaisquer déficits neurolégicos,
apresentavam comportamentos incompativeis para a idade. A estes se
somavam, muitas vezes, relacdes familiares inadequadas, tais como a de
um adolescente que dormia no leito de seus pais. Estes alegavam fazé-lo
por temer que o filho morresse durante a noite. Nao se pode culpar os pais
por fazé-lo. Eles sao prova de que lidavam absolutamente a sés com seus
temores. Corrobora este fato sabermos que ndo ha um programa
consistente e permanente de apoio aos pais. Além disso, sabe-se
atualmente, a exaustdo, que orientar pessoas € muito mais do que lhes
disponibilizar informagdes. Informagdes, por si sO6, nado mudam
comportamentos, caso o fizessem ndo haveria fumantes neste pais, uma
vez que as embalagens de cigarros sdao contundentes em informacoes

escritas e pictéricas acerca dos maleficios do fumo, por exemplo.

Mais uma vez chamava-me a atencao que tais problemas, tdo graves,
nunca eram levantados ou listados no processo de SAE (Sistematizacéo de
Assisténcia de Enfermagem).

Ao questionar e levantar estes diversos problemas, nos quais
caberiam intervencdes de enfermagem, quer de prevengao ou intervencgao,
nao obtive apoio ou “eco” da equipe multidisciplinar de saude da institui¢ao.
Percebi que para a grande maioria da equipe o tipo de desenvolvimento, ou
a qualidade de vida da criangca ou do adolescente, era vista como um
problema menor, sem grande importancia quando comparado a dadiva de
“estar vivo”. Parece que toda essa problematica da crianga e do adolescente
cardiopata torna-se ‘“invisivel” quando confrontada com a questdo do
permanecer vivo. Esta Ultima se torna um valor superior, ndo importando a
qualidade dessa vida. E neste &mbito que este trabalho se insere: na crenca
de que a crianca tem direito a uma vida completa, e ndo uma vida reduzida a

doencga.

Bruna G. B. Damas
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1.1 A DOENCA CARDIACA CONGENITA

As cardiopatias congénitas sdo anomalias anatémicas no coracao que
podem causar desde alteragcbes simples até as mais graves, no
funcionamento da bomba cardiaca (Motta, 20083).

Segundo a American Heart Association (AHA)? a incidéncia de
cardiopatia congénita no mundo é de 9/1000 nascidos vivos. A etiologia da
maioria dos defeitos cardiacos € desconhecida, porém existem fatores em
que se relaciona uma incidéncia maior: fatores pré-natais (rubéola materna,
desnutricdo, diabetes e idade materna superior a 40 anos) e fatores
genéticos (crianga anterior com defeito cardiaco, genitor com defeito
cardiaco congénito, a crianca ter uma aberracdo cromossémica como a
sindrome de Down, ou a crianga nascer com outras anomalias congénitas)
(Whaley & Wong, 1999).

No primeiro ano de vida, a cardiopatia congénita € a principal causa
de morte (excetuando-se a prematuridade). Embora se conheca mais de 35
tipos diferentes de defeitos cardiacos, o mais comum é a comunicagao
intraventricular, a CIV (Hockenberry, 2006).

Tradicionalmente as cardiopatias congénitas foram divididas em duas
categorias, dividindo as anomalias em defeitos cardiacos acianédticos e
defeitos cardiacos cianéticos. Esta € uma classificagdo que, na pratica
clinica, se torna um tanto problematica, uma vez que criancas com defeitos
considerados acianoticos podem desenvolver cianose e, da mesma forma,
criangas com defeitos cianéticos freqliientemente podem néo apresentar
cianose (Hockenberry, 2006).

Apesar disso, neste trabalho usaremos a categorizagao cianética e
acianética, por estas serem utilizadas pela grande maioria dos artigos
cientificos que tratam de cardiopatia congénita.

As cardiopatias acianéticas sdo aquelas nas quais ndao ha mistura de

sangue nao oxigenado na circulagdo sistémica. Em sua maior parte,

2 De acordo com o site: htip://www.americanheart.org/presenter.jhtmli?identifier=3028667/
(acesso em 16/03/2008).

Bruna G. B. Damas
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envolvem um desvio do sangue da esquerda para a direita através de uma

abertura anormal entre os atrios ou entre os ventriculos, ou ainda por

alguma obstrucao que reduz o fluxo sanguineo para diversas areas do corpo
(Whaley & Wong, 1999).

Os principais defeitos acianéticos sao:

O

Comunicacido Interatrial (CIA) ou Defeito de Septo Atrial:

auséncia do septo atrial, desde pequenos orificios até grandes
comunicagotes (Motta, 2003, Whaley & Wong, 1999).
Comunicacao _Interventricular (ClV) ou Defeito _de Septo

Ventricular’: auséncia do septo ventricular, desde pequenos
orificios até grandes comunicacbdes (Motta, 2003, Whaley &
Wong, 1999).

Persisténcia do Canal Arterial (PCA) ou Ducto Arterioso

Patente: € uma conexao entre a aorta ascendente e o tronco
pulmonar, existente na fisiologia da circulacdo fetal. Apds o
nascimento, este canal se fecha formando uma estrutura
fibrosa. A persisténcia desta comunicacdo pode ser
assintomatica ou até mesmo responsavel por descompensacgao
hemodinamica (Motta, 2003). E caracterizada pela
incapacidade de fechamento do ducto arterial fetal apds o
nascimento. O fechamento anatémico completo pode levar
semanas para acontecer (Whaley & Wong, 1999).

Defeito de Septo Atrioventricular (DSAV): Consiste na presenca

de uma CIV mais uma insuficiéncia da valvula mitral (Motta,
2003).
Coartacdo da Aorta (CoAo): trata-se de um defeito congénito

obstrutivo, localizado, geralmente, na aorta descendente. A
dificuldade do sangue de vencer tal obstrucdo em direcdo ao
restante do corpo, causa a formacdo de uma circulagcéao
colateral (Motta, 2003). Pode ser pré-ductal (proximal a

’ Vale ressaltar que as comunicacdes interventriculares tém alta prevaléncia, incidindo em
1,35 a 2,94 por 1.000 dos nascidos vivos (Hoffman e Rudolph, 1965) e correspondem de
20% a 30% dos defeitos cardiacos congénitos (Van Hare et al, 1987).

Bruna G. B. Damas



Capitulo 1 — Introdugéo 19

insercdo do ducto arterial) ou pds-ductal (distal ao ducto
arterial) (Whaley, Wong, 1999).
o Estenose Adrtica: trata-se da obstrucdo da via de saida do

ventriculo esquerdo. Pode se localizar no nivel da propria
valvula, abaixo (subaortica), ou acima (supradrtica) (Motta,
2003). E o estreitamento ou estenose da valvula adrtica
(Whaley & Wong, 1999).

o Estenose Pulmonar: estreitamento na entrada da artéria
pulmonar (Whaley & Wong, 1999).

A cianose € a coloracao azulada das mucosas, pele e leitos ungueais
da crianca com saturacdo de oxigénio reduzida. Resulta da presenca de
hemoglobina desoxigenada, ou seja, hemoglobina ndo ligada ao oxigénio na
circulagéo sistémica (Hockenberry, 2006).

As cardiopatias cianéticas sdo aquelas nas quais o0 sangue nao-
oxigenado se mistura ao sangue oxigenado na circulacdo sistémica. Isto
ocorre normalmente através de um orificio cardiaco ou uma configuragdo de
vasos anormal que desvia o sangue dentro das camaras cardiacas da direta
para a esquerda causando uma oxigenacao circulatéria diminuida (Whaley &
Wong, 1999).

o Tetralogia de Fallot (T4F). é a associacao de CIV, estenose

pulmonar, cavalgamento da aorta sobre o septo pulmonar e
hipertrofia do ventriculo direito. O fluxo sanguineo é desviado
para o meio da CIV, para a aorta e para o VE. Este desvio
direito-esquerdo, leva a mistura de sangue venoso para a
circulacao sistémica e subseqlente cianose (Motta, 2003) e
(Hockenberry, 2006).

o Transposicdo das Grandes Artérias (TGA): ma formagédo na

qual a artéria pulmonar emerge do ventriculo esquerdo e a
aorta do ventriculo direito (Whaley & Wong, 1999). Tal defeito

cardiaco torna-se incompativel com a vida, caso nao exista
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comunicacao entre a circulacdo sistémica e a circulagao
pulmonar (Motta, 2003).

o Atresia Tricuspide: falha no desenvolvimento da valvula

tricispide, conseqiientemente ndo ha comunicagdo entre o
atrio e o ventriculo direito (Hockenberry, 2006).
o Drenagem Andémala Total de Veias Pulmonares: defeito

caracterizado pela falha das veias pulmonares em se unir ao
atrio esquerdo. Em vez disso, as veias pulmonares se unem ao
atrio direito, diretamente ou através de veias que drenam para
o0 atrio direito (Hockenberry, 2006).

o  Hipoplasia do Coracdo Esquerdo: Subdesenvolvimento do lado

esquerdo do coragao, resultando em um ventriculo esquerdo
hipoplasico e atresia da aorta (Hockenberry, 2006).

1.2 A ENDOCARDITE INFECCIOSA

Endocardite infecciosa, por vezes chamada de endocardite
bacteriana, € uma infeccao do revestimento interno do coragao (endocardio)
ou das valvulas cardiacas, podendo danifica-las ou até destrui-las
(Hockenberry, 2006).

Segundo a American Heart Association (AHA)*, a Endocardite
infecciosa ocorre quando bactérias invadem a corrente sanglinea
(bacteremia), e, através desta, infectam vélvulas cardiacas anormais ou
outros tecidos danificados do coracéo. Certas bactérias normalmente vivem
em partes do seu corpo, como a boca e sistema respiratorio superior, o
intestino, vias urinarias e na pele.

Alguns procedimentos cirurgicos e dentarios podem provocar uma
breve bacteremia, mas apenas certas bactérias comumente causam

endocardite, sado elas: streptococcus viridans (0 mais comum) e

* De acordo com o site: www.americanheart.org (acesso em 01/03:2008).
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staphylococcus aureus, bactérias gram-negativas. Outro agente etiolégico
que pode causar a endocardite infecciosa sdo os fungos, principalmente a
Céndida albicans (Hockenberry, 2006).

Entdo, a partir dessas informacdes, foram tracadas, por diversos

orgaos reguladores de procedimentos, orientagcdes a serem seguidas em
todo o0 mundo sobre a profilaxia da endocardite. O mais importante érgao do
género € a American Heart Association (AHA). Outras instituicoes acabam
por seguir as orientagdes propostas pela AHA. Dentre elas citamos: a
European Society of Cardiology, British Society for Antimicrobial
Chemotherapy.

Assim, utilizaremos como referéncia neste trabalho a AHA, que
realiza pesquisas periddicas através de estudos dirigidos, revisoes
sistematicas, etc, assim como promove discussfées com 0S maiores
especialistas em cada area a fim de definir as metas de prevencao e
tratamento a serem utilizados nas diversas areas da cardiologia.

Em 1997, a AHA indicava o uso de antibioticoterapia especifica, por
um curto periodo de tempo, antes de quaisquer procedimentos minimamente
invasivos, desde dentario até uma cirurgia ou um cateterismo. Esta
indicacao era dada tanto ao paciente portador de formas leves de prolapso
de valva mitral, quanto para aqueles com graves defeitos cardiacos
congénitos. Nao era incomum, estes pacientes serem aconselhados a
utilizar esta profilaxia antibiética para limpeza dos dentes, realizada pelo
dentista.

Porém, em 2007, a AHA® publicou seu mais recente guia de
orientagbes para o tema, no qual, a partir de uma revisdo da literatura,
concluiu-se que é muito mais provavel que a Endocardite Infecciosa (El)
resulte da exposicao freqlente a aleatdrias bacteremias, ou seja, aquelas
associadas a atividades quotidianas, e ndo mais por bacteremia causada por
um procedimento dentario, do trato gastro-intestinal, ou do trato génito-
urinario.

Ainda, segundo a AHA, a profilaxia antibiética da El pode impedir um

numero extremamente reduzido de casos de endocardite. Assim como, ha o

® De acordo com o site: circ.ahajournals.org (acesso em 19/03/2008).
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risco de que uma reagdo adversa, tal como a anafilaxia, associada ao uso
dos antibioticos, ultrapasse o beneficio que traria a profilaxia.

Outro risco relacionado a antibioticoterapia, seria a formacado de
bactérias resistentes, causada pelo curto periodo de administragao.

Assim, na recomendacao atual da AHA, a utilizacado da profilaxia para
a endocardite antes de procedimentos dentérios é razoavel apenas para
pacientes com condicdes cardiacas associadas a maior risco. Sao eles:

e Pacientes com valva cardiaca artificial (prétese);

e Pacientes com historia prévia de endocardite;

e Pacientes com valvas cardiacas danificadas (cicatrizes) por
doencas como a febre reumatica;

e Pacientes com miocardiopatia hipertréfica;

e Pacientes que sofreram transplante cardiaco e desenvolveram
uma anormalidade de valva cardiaca.

A Manutencdo de uma o6tima saude e higiene oral pode reduzir a
incidéncia de bacteremia nas atividades diarias e é mais eficaz do que a
profilaxia antibiética para reduzir o risco de endocardite ap6s um
procedimento dentario.

Outros autores corroboram com nova orientacdo da AHA. Balmer e
Bu’lock (2003), por exemplo, trazem em seu artigo referéncias atuais que
divergem da relacdo direta entre procedimentos dentarios e a endocardite
infecciosa. A relagdo entre a endocardite e a manipulagcédo oral vem do fato
de que, no que se refere a bacteremia, 2/5 das infec¢des orais em criancas
sdo causadas por streptococcus e, devido a este agente ser o principal
responsavel da endocardite, relaciona-se esta infeccdo aos procedimentos
dentarios. Essa relagdo acaba por se tornar uma evidencia fraca, uma vez
que, mesmo antes do advento da penicilina, trabalhos realizados por
Schwartz e Salman (1942) apud Balmer e Bu’lock (2003 p.440) mostravam
que eram raros os casos de endocardite p6s exodontia em paciente com
doenca reumatica e consequente doenca cardiaca.

Van der Meer et al (1992) apud Balmer e Bu'lock (2003 p.440) os
quais afirmam que apenas 1/8 dos paciente com endocardite bacteriana

haviam realizado qualquer procedimento dentario no més anterior ao inicio
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dos sintomas. Outra citacdo do artigo é um estudo ainda mais amplo de
Lacassin et al (1995) apud Balmer e Bu’'lock (2003 p.440), no qual foram
comparados 171 casos de endocardite bacteriana com um grupo controle de
pacientes com cardiopatia congénita que nao haviam desenvolvido a
endocardite, e procedimentos dentais invasivos ndo representaram um
aumento significativo no risco mesmo quando o uso adequado da
antibioticoterapia foi considerado.

Strom et al (1998) apud Balmer e Bu’lock (2003 p.440) realizou um
grande estudo de base populacional em que, a partir de seus resultados,
néao considera o tratamento dentdrio como um fator de risco da endocardite
infecciosa para os cardiopatas.

Ao mesmo tempo em que apresentam todas estas referéncias que
contradizem a relacao direta da endocardite e os procedimentos dentarios,
Balmer e Bu'lock (2003), afirmam que € mais provavel que a maioria dos
casos de endocardite infecciosa sdo de causa espontanea, mas que pode
estar ligada a saude bucal, uma vez que a ma saude bucal e o conseqliente
aparecimento de caries favoreceria a bacteremia.

Vé-se, portanto, que estamos vivendo um momento de transigéo entre
condutas, provavelmente, a partir de agora, as instituicdes passarao a adotar

no todo, ou com adaptagdes, a nova diretriz da AHA.

1.3 A DOENCA CARDIACA COMO UMA SITUACAO CRONICA

O nascimento de uma crianca, normalmente é um momento cercado
de alegrias, expectativas e ansiedade. Unido ao medo do desconhecido,
estdo as esperancas e os planos para o futuro deste ser que chega ao
mundo para crescer e se tornar mais que seus pais e avoés, alguém feliz,
realizado, completo, em outras palavras: perfeito!

Ao se constatar o defeito cardiaco da crianga, antes ou apds o

nascimento desta, os pais se deparam com uma mudanca de suas metas.
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“‘Morrem” a ansiedade e a expectativa pelo futuro distante desta crianca
idealizada, e nasce um novo tipo de esperanca: o da sobrevivéncia, o do
desenvolvimento, o da capacidade de crescer plenamente, ou cercado de
limitagbes. Independentemente do momento do diagndstico, os pais
necessitam de um periodo de luto para se reorganizar e conseguir assimilar
o significado deste defeito (Whaley & Wong, 1999)

Em decorréncia dos avancgos tecnolégicos para melhoria nas
condicbes de nascimento e de assisténcia a saude infantil, tais como o
desenvolvimento de novas técnicas cirargicas, observa-se que esta
ocorrendo um aumento na sobrevida de criangas que nascem com mal-
formacdes que antes eram fatais (Rosenkranz, 1993 apud Grahn, 2006, p.
231).

Os pais e a familia da crianca com cardiopatia congénita passam por
varios momentos de incerteza durante o processo de diagnédstico, uma vez
que a crianga pode apresentar defeitos cardiacos complexos, necessitando
de um longo periodo de discussao e reflexdo por parte dos clinicos e
cirurgides para definirem a melhor alternativa para a vida desta criancga.
Cirurgias paliativas sao eventos comuns na vida dos recém nascidos, assim
como naqueles citados anteriormente como portadores de cardiopatias
complexas, obrigando estes familiares a passarem longos periodos
acompanhando sua crianga, em longas internagoes.

E inegavel a necessidade dos pais e da crianca de serem educados
para lidar com a doenca. Existem resultados importantes de grupos de
estudo e de apoio para criancas diabética, por exemplo, que apdiam e
capacitam os pais e 0s doentes para que estes possam controlar a doenca e
desenvolver-se plenamente. O cardiopata congénito, na maioria das vezes,
evolui para um doente cronico, sugerindo entdo que a experiéncia dos
grupos para capacitar os pais e a proépria crianga funcionaria de forma
analoga. Poderiam ser abordados temas como: alimentagéo, atividade fisica,
lazer, atividades sociais, escolaridade, saude bucal, bem como o

desenvolvimento propriamente dito.
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1.4 O PAPEL DA ENFERMEIRA JUNTO AOS PAIS DA CRIANCA
CARDIOPATA

Em 2003, a Forga Tarefa da Politica Social da American Nurses
Association, definiu enfermagem como “a prevencdo da enfermidade, o
alivio ao sofrimento, assim como a protecdo, a promogcao, O
restabelecimento da saude no cuidado de individuos, familias, grupos,
comunidades e populacdes”.®

A assisténcia de enfermagem a crianca tem o propésito de promover
em cada crianca as condicdes de salude mais satisfatérias possiveis, além
de promover melhor “ambiente” possivel para crescimento e o
desenvolvimento desta crianca.

O desenvolvimento infantil € um processo complexo, que envolve as
diferencas individuais e especificas de cada periodo, como mudancgas nas
caracteristicas, nos comportamentos, nas possibilidades e nas limitagdes de
cada fase da vida, indistintamente. A singularidade das criancas lhes é
conferida por influéncias de seu ritmo proprio de desenvolvimento e por
caracteristicas pessoais que as diferenciam das demais (Whaley & Wong,
1999).

Quando se trata de assisténcia de enfermagem ao cliente, entende-se
o paciente e sua familia. Quando se trata de uma crianca este pressuposto
torna-se ainda mais verdadeiro, uma vez que cabe aos pais a
responsabilidade pelo cuidado e pelas decisbes a serem tomadas em
relacdo a vida e a saude deste cliente em especial. Segundo Whaley &
Wong (1999), cabe a enfermeira a fungao de trabalhar com os membros da
familia, identificar seus objetivos e necessidades, a fim de planejar
intervengbes que melhor atendam aos problemas que forem identificados.
Tais intervencées podem ser terapéuticas, de apoio e aconselhamento, ou

ainda de educacgao em saude.

® De acordo com o site: www.nursingworld.org, (acesso em 19/03/2008).
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Historicamente, cabe a enfermeira o papel de educadora na area da
saude. Quando se trata de cuidado entdo, a especificidade de atencao
aumenta, colocando este profissional como principal responsavel nao
apenas pelo desenvolvimento de técnicas para a educacao dos clientes e/ou
cuidadores, mas também o responsavel pelo diagnéstico dos provaveis
problemas que podem surgir nesta area.

A educacdo em saude pode ser direta, ou seja, através de aulas
ministradas aos pais, ou indiretas, na ajuda aos pais e as criancas a
compreenderem um diagnéstico ou tratamento (Hockenberry, 2006).

Devido ao choque ocasionado pelo diagnéstico de uma ma-formacéo,
e na tentativa de melhor organizar seu cotidiano diante deste fato
inesperado, ndo é incomum pais buscarem apoio e informacdes a respeito
da doencga de sua crianca, podendo assim, formar um amplo vinculo com os
profissionais de saude e com outras pessoas que experienciam a mesma
situacao.

Quando se trata da alta desta crianca, apds o sucesso parcial ou total
das fases de reconstrucdo cardiaca, cabe a enfermeira a capacitagdo e
planejamento do cuidado desta pelos pais e familiares, a avaliagdo da
capacidade destes de realizarem as agdes propostas. Para tal é necessario
colocar crianga e pais (ou responsaveis) no foco do cuidado, com o objetivo
de compreender o significado dessa experiéncia e delinear estratégias de
cuidado que contemplem as necessidades destes sujeitos.

O impacto das anomalias congénitas na saude do individuo, nos
familiares e na sociedade é complexo, porque estas doencas sao de
natureza crénica e podem afetar muitos érgaos e sistemas. Além disso, os
problemas enfrentados ndo sdo apenas de saude, mas também psicoldgicos
e econbmicos, uma vez que tais criancas podem necessitar de tecnologias
especificas para sobreviver (Abrahao, 2000).

A crianga cardiopata possui necessidades especiais de alimentagao,
atividade fisica, saude bucal, assim como nao é raro ser necessario
intermediacado de profissionais de diversas areas para se promover lazer,
atividades sociais e escolaridade. Para os portadores de afeccdes cardiacas,

acoes simples como as citadas anteriormente, sao passiveis de avaliacao na
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qual riscos reais e beneficios ndao devem ser ignorados, dando sempre a
importancia e a magnitude que o desenvolvimento merece.

Desta forma, entendemos como de extrema importancia a estreita
relacdo de cuidado entre a enfermeira e os pais da crianga com cardiopatia
congénita. Cuidado este ndo apenas de educacdo e treinamento, mas
também de suporte e direcionamento no sentido de resolucdo de percalcos
para o desenvolvimento pleno desta crianca. Seja este direcionamento para
programas especificos de aprendizado ligados a afeccao da crianca; para o
cuidado de outros profissionais, ou ainda a grupos de apoio, todas estas
acles, visando que os pais encontrem informacao e conforto para que nao

figuem sozinhos nesta jornada.

1.5 O CUIDADO DA AFECCAO DA CRIANCA POR SEUS PAIS

A assisténcia de enfermagem a uma crianga cardiopata congénita
inicia no momento do diagnéstico (Whaley & Wong, 1999). Tal assisténcia
envereda por inumeras vertentes de cuidado, uma vez que tal doenca
normalmente apresenta desdobramentos importantes, que afetam diversos
sistemas do organismo da crianca. Da mesma forma, o impacto de um
defeito congénito, somado ao aspecto da cronicidade da afeccéo, causam
alteracées e mudancas que afetam a todos os membros da familia desta
crianga.

Como ja foi discutido no item anterior, a enfermeira € a maior
responsavel pelo cuidado da familia da crianca cardiopata, crianga esta que
na maioria das vezes necessitara de um longo periodo de cuidado em casa,
antes e apos as cirurgias corretivas.

Ao se destacar a relagdo entre a criancga, sua afeccéo cardiaca e os
pais, se elencaram os principais determinantes do desenvolvimento desta

crianga. Um déficit em qualquer aspecto desta relagdo pode levar a barreiras
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que impecam esta crianga de ter uma vida tdo normal quanto possivel,
dentro apenas das limitacées de sua condigéo.

Neste trabalho, quando se trata da afeccao, entende-se seu aspecto
amplo, com as ramificacdes que advenham de tal problematica.

O conhecimento dos pais, no que se refere aos desdobramentos da
afeccdo cardiaca de seus filhos, é indispensavel para que nao ocorram
problemas e deficiéncias desnecessarias, fatos comumente identificados na
experiéncia profissional da pesquisadora.

Assim, optou-se por estudar a relagdo entre a afeccao propriamente
dita e, a informagdo e o suporte dados aos pais no que diz respeito a
mesma. O assunto foi delimitado a partir da experiéncia da pesquisadora
como enfermeira em servico de cardiologia pediatrica, e através de busca na
literatura. Cumpre salientar a importadncia que a experiéncia pessoal
adquiriu, uma vez que ao longo das buscas bibliograficas algumas
categorias sequer foram encontradas como focos nos artigos, sendo apenas
minimamente citadas. No entanto n&o foram eliminadas, tendo em vista a
importancia que adquirem na pratica de enfermagem cotidiana.

Foram obtidos entdo, os seguintes pontos que passam a constituir
categorias no ambito deste estudo: conhecimento dos pais sobre a afeccéo
propriamente dita, compreensdo e cuidado da cianose pelos pais,
compreensao e promoc¢ao da atividade fisica pelos pais, compreensao e
cuidado da alimentagéo pelos pais, compreensao e cuidado da saude bucal
pelos pais, compreensao dos pais do risco de endocardite e sua prevencao

e compreensao e cuidado na administracao dos farmacos.

1.5.1 Conhecimento dos pais sobre a afeccao propriamente dita

O conhecimento dos pais acerca da afeccdo da qual a crianca é
portadora é fundamental uma vez que se trata de uma situacao crénica, que
demanda cuidados na vida diaria e que, a depender da situacao clinica da

crianca, pode inclusive, acarretar risco de morte.
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Assim, vamos considerar as recomendacées da American Heart
Association, as de Whaley & Wong (1999), bem como as propostas de Pye e
Green (2003), esta por que é direcionada tanto aos profissionais de
enfermagem quanto para os pais e apresentar suas informag¢des de modo
bastante detalhado, e Uphan e Medoff-Cooper (2005), porque € direcionado
aos profissionais da area de enfermagem, além de como o anterior, ser
bastante claro, além atualizados.

A AHA considera o conhecimento como maior aliado da familia para
no cuidado de sua crianca portadora de cardiopatia congénita. Assim, neste
tema, a meta da AHA é ser uma fonte de informacédo segura aos pais de
uma crianca cardiopata congénita. Para tanto, descreve os possiveis
caminhos que o tratamento desta crianca deve seguir. No que se refere ao
diagnéstico, por exemplo, a entidade descreve quais 0s possiveis exames
que a crianga pode necessitar, assim como as possiveis solugdes definidas
pela equipe clinica e cirargica. Oferecendo sempre apoio e a melhor solucao
para cada caso.

A AHA ainda oferece uma linha de contato para que os pais fagcam
perguntas, e uma rede de links com outras instituicdes de informagéo, assim
como rede de apoio, que visa suprir a demanda de cada familiar.

Whaley & Wong (1999), no que se refere a meta “ajudar os pais e a
crianga no ajustamento ao diagndstico”, recomendam que a enfermagem:
permita o periodo de luto; aceite o choque e a descrencga iniciais; repita as
informacdes tdo freqientemente for necessario; incentive a ligacdo mae-
filho, especialmente no caso de recém-nascidos; apresente os pais a outras
familias que tenham filhos com afec¢des semelhantes.

Segundo Pye e Green (2003), a orientacdo deve comecar no
momento do diagnostico da cardiopatia, seja ele pré ou poés-natal, e se
alongar durante toda a vida da criancga.

Uphan e Medoff-Cooper (2005), relacionam como agdes de
enfermagem fornecer a informacdo sobre a cardiopatia das criancas, de
forma clara e continua, isto €, ao longo de todo o processo de hospitalizacao
e preparo para alta. Assim, a descricdo da doenca deve ser feita de forma

clara, utilizando um vocabulario préximo ao dos pais, estes ultimos devem
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ser incentivadas a participar do cuidado ainda durante a internagao, evitando
o acumulo de informagbes no momento da alta. Os pais devem fazer parte
das decis6es de cuidado e tratamento relacionado ao seu filho, bem como
devem ter sua participagdo estimulada em grupos de apoio e troca de
experiéncias.

No que tange a orientacdo, Uphan e Medoff-Cooper (2005)
apresentam uma estratégia com vistas ao planejamento da orientacdo da
familia, ao qual chamam PACE. Este é o acrdbnimo das acdes de
planejamento (P, planning em inglés), diagnostico (A, assessing em inglés),
escolha (C, choosing em inglés) e avaliacao (E, evaluating em inglés). Esta
proposta demonstra a importancia da orientacdo ao familiar ser

adequadamente planejada.

1.5.2 Compreensao dos pais sobre a dinamica da cianose e cuidados
necessarios

Este tépico € muito importante, pois além de representar a situacao
clinica da criangca, tem o potencial de desencadear nos pais e/ou
responsaveis intensas preocupacoes. Inclusive na experiéncia clinica da
pesquisadora torna-se evidente o quanto as familias tem sua dinamica
alterada devido a cianose da crianga, podendo inclusive influenciar o
desenvolvimento da crianga, uma vez que parecem ficar receosos, mesmo
acerca de atividades que sao permitidas.

A estatura baixa e magra, os labios e leitos ungueais azulados, assim
como o bagueteamento (espessamento e achatamento das extremidades
dos dedos causado pela hipoximia cronica e pela policemia) sdo sinais
evidentes de um defeito cardiaco oculto (Hockenberry, 2006). Criancas
maiores e adolescentes, que sdo mais preocupados com a imagem corporal,
podem ter problemas na escola ou serem segregadas por sua coloracao
diferenciada, gerando novamente uma barreira ao desenvolvimento desta.

Quanto a este tépica serdo consideradas as recomendacdes da AHA,
Whaley, & Wong (1999), Hockenberry (2006) e de Pye e Green (2003).
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AHA mais uma vez traz, para os pais um conjunto de orientacdes que
descrevem o0 que é a cianose e como, em alguns casos, o tratamento
cirurgico pode minimizar ou mesmo resolver o sintoma. Traz ainda,
orientacdes aos pais de criangcas com qualquer limitacdo, seja fisica ou
mental, o que inclui a cianose, no sentido de promover atividades escolares,
por exemplo, direcionando os mesmos a exigirem da instituicdo educacional
adaptacoes necessarias par que seus filhos possam estudar.

Whaley & Wong (1999), tratam do tema cianose em sua meta:
“auxiliar os pais a lidar com os sintomas da doenca”. Recomenda que
durante os episédios de cianose e dispnéia a crianca seja colocada em
decubito lateral, na posicao genupeitoral, com a cabeca e o torax elevados,
aumentando assim a permeabilidade das vias aéreas superiores e, ao
mesmo tempo, diminuindo o risco de bronco-aspiragao.

Hockenberry (2006), recomenda o preparo dos pais quanto aos riscos
ligados a cianose, uma vez que esta estd usualmente ligada a falta de
oxigénio e a doenca grave. Estes pais devem ser preparados para saber
lidar com os familiares e amigos que venham a estranhar a coloragao
azulada de seus filhos a fim de evitar desconfortos desnecessérios. Ainda
sobre as orientacbes, a autora reforca a necessidade dos pais
compreenderem que a cianose nao implica, necessariamente, em falta de
oxigénio no cérebro. Suas duvidas devem ser respondidas de forma calma e
com suporte, sendo enfatizados os aspectos positivos do crescimento e
desenvolvimento de seus filhos. Eles também devem ser orientados quanto

ao tratamento de surtos hipercianéticos em ambiente hospitalar (Quadro 1).

Quadro 1 — Tratamento dos surtos hiperciandéticos.

Cologue o lactente em posicao genupeitoral;
Empregue uma abordagem calma e confortante;
Administre oxigénio a 100% por mascara facial;

Administre morfina subcutanea ou através de acesso venoso;

o & 0~

Administre volume caso seja necessario.
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No guia de cuidados de Pye e Green (2003), o tema cianose é
apenas citado como um fator de risco especifico para o crescimento e
desenvolvimento da crianca cardiopata. E foi desta forma que a cianose foi
relacionada na literatura, quando relacionamos tal sintoma ao conhecimento

dos pais e ao cuidado que este vai oferecer para sua crianca em casa.

1.5.3 Importancia da atividade fisica e sua promocao pelos pais

A atividade fisica para o cardiopata nao é algo simples, porém quando
bem orientada nao é apenas possivel, mas também de suma importancia
para o seu desenvolvimento. As limitacdes desta crianca, quando se trata
deste tema ndo esbarram somente nos problemas clinicos da cardiopatia
propriamente dita, mas também no receio e no medo dos pais e/ou
responsaveis de perder esta crianca a qualgquer momento. Este medo nao é
totalmente infundado, uma vez podem ser caracteristicas da cardiopatia, a
cianose, 0 cansaco, a sudorese intensa, entre outras manifestacées clinicas
que seriam exacerbadas no momento da pratica esportiva, podendo assim
por em risco a saude da crianca. Porém, a atividade fisica deve fazer parte
da vida da crianca cardiopata, na medida em que for de indicacado médica,
realizada com profissionais especializados e em lugares com aporte
adequado, tornando assim sua pratica, um meio de desenvolvimento para a
crianca, um espago para a normalidade quando se tem uma vida de
restricbes, sem ao mesmo tempo ser um momento de medo e angustia para

seus pais.

Este tema, apesar de ser de grande importancia, ndo é muito
abordado na literatura. Assim, vamos considerar as recomendacoes da AHA,
as de Whaley & Wong (1999), bem como as propostas de Pye e Green
(2003) e Uphan e Medoff-Cooper (2005).

Segundo a AHA, a maioria das criangas com cardiopatia congénita
podem ser totalmente ativas. Em alguns casos é desaconselhavel atividade

fisica extenuante, tais como esportes competitivos. Porém, adequando as
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limitac6es da cardiopatia de cada crianga, é recomendado que todas, a partir
dos 02 anos de idade realizem, todos os dias, pelo menos 30 minutos de
atividade fisica agradavel, de intensidade moderada favorecendo assim o
seu desenvolvimento fisico e emocional.

Ainda segundo a AHA, o aumento da atividade fisica tem sido
associada a um aumento da expectativa de vida e diminuicdo do risco de
doencgas cardiovasculares. A atividade fisica produz melhora global nos
aspectos fisicos, psicolégicos e sociais da vida das criangas. Ao se manter
inativa, as criangcas ficam mais susceptiveis de se tornarem adultos
sedentarios. O praticante da atividade fisica, obtém bem-estar psicoldgico,
incluindo mais autoconfianca e auto-estima mais elevada.

Além de todas os beneficios citados acima, a atividade fisica como
auxiliar no controle de peso, na reducao da pressao arterial, na elevagao do
HDL (colesterol "bom") e na conseqlente reducao do colesterol ruim, e na
reducéo do risco de diabetes e alguns tipos de cancer.

A maioria das criancas com cardiopatia congénita podem ser
totalmente ativa, ou seja, sem restricoes. Atividades saudaveis tais com
natacdo, ciclismo, correr, pular corda e ténis. Em algumas situagcdes
especificas o cardiologista pediatrico podera aconselhar que uma crianca
evite atividades fisicas extenuante, como esportes competitivos.

Whaley, & Wong (1999) recomendam o ajustamento da atividade
fisica a condicdo e capacidade da crianca, evitando assim demandas
cardiacas incompativeis ou insustentaveis.

Hockenberry (2006) avalia que nao € necessario restringir a atividade
fisica de crianca com cardiopatia congénita, mas sim permitir a atividade
autolimitada, ou seja, permitir que a crianga encontre o seu limite. As
excecoes a esta orientacdo sao aquelas cujo tipo de cardiopatia demande
uma restricdo de atividade. Toda atividade fisica que a crianga queira
realizar devera ser discutida com o cardiologista.

Garson et. al, (1978) apud Upham e Medoff-Cooper (2005, p.27)
descreve as tendéncias super-protetoras de pais de criangcas cardiopatas.
Mesmo criancas para as quais o esporte é recomendado, em algum nivel

especifico, muitas vezes sao dele privadas, devido a esta tendéncia, sendo

Bruna G. B. Damas



Capitulo 1 — Introdugéo 34

entdo prejudicadas, pois podem passar a se sentir fisicamente
incompetentes para realizar atividades com criangas ditas “normais”.

O guia de cuidados de Pye e Green (2003), ndo se refere a atividade
fisica propriamente dita, uma vez que é dirigido apenas para a situacao do
recém-nascido, isto €, da crianca de 0 a 28 dias em periodo pds-cirurgico.
As autoras se limitam a discutir a importancia e o modo de transportar a
crianca. Recomendam cuidado ao levantar a crianca, esta nao pode ser
levantada por baixo dos bracos, como € usual fazermos, uma vez que isto
poderia lesar a cicatriz toracica, bem como as estruturas subjacentes. Ao
invés disto € recomendado sustentar a cabeca e o pescoco com uma das

maos e o térax com a outra.

1.5.4 Importancia da alimentacao e sua promocao pelos pais

A desnutricdo e a cardiopatia congénita estdo intimamente
relacionadas. As limitacdes, tais como problemas respiratérios, a hipdxia e
as constantes internacgdes, sdo alguns dos fatores que levam a crianca
cardiopata a apresentar, entre outros atrasos de desenvolvimento, a baixa
estatura e o baixo peso.

Assim, a alimentacdo quando se trata de cardiopatia congénita € um
assunto de extrema importancia e que merece atencao especifica. Mais uma
vez, ao considerar a experiéncia da pesquisadora, levamos em conta além
das dificuldades citadas anteriormente, as restricdbes as quais esta crianca
pode estar submetida, como a diminuicdo de sédio e de gordura, entre
outros. Da mesma forma, os problemas que podem ser criados nesta area
devido ao excesso dos pais, ao permitirem que a crianga defina seu proprio
cardapio, independente do quanto este seja impréprio para o
desenvolvimento adequado da crianga.

Assim, vamos novamente considerar como recomendagdes a AHA,
as de Whaley, & Wong (1999), bem como as propostas de Pye e Green
(2003) e Upham e Medoff-Cooper (2005).
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A AHA tem recomendacdes alimentares para lactentes, criangas e
adolescentes para a promog¢ao da saude cardiovascular, porém assim como
no item anterior, nao especifico nada especifico para a crianga cardiopata.

Segundo cada periodo do desenvolvimento, a AHA recomenda que,
na primeira infancia, o aleitamento materno é ideal para a nutricdo e
suficiente para apoiar o crescimento e o desenvolvimento 6timo para os
primeiros 4-6 meses apds o nascimento; devendo a mae tentar manter a
amamentacdo durante 12 meses. A transicdo para outras fontes de
nutrientes deve comecar volta dos 4-6 meses de idade. Nao é necessario
controlar o volume de alimento oferecido para lactentes e criangas jovens,
pois estes podem, geralmente, auto-regular a quantidade de calorias que
necessitam para cada dia. As criancas ndo devem ser forcadas a aceitar
toda a refeicdo, se ndo estiverem com fome, pois muitas vezes variam
ingestao calérica de refeicao para refeicdo. Introduzir alimentos saudaveis e
manté-los mesmo se eles forem inicialmente recusado. Nao introduzir
alimentos sem valor nutricional global simplesmente para fornecer calorias.

A AHA traz ainda recomendacdes voltadas para as familias, que
englobam desde o tipo de alimento necessario, até a quantidade e qualidade
das calorias (Anexo 1).

Whaley & Wong (1999) trazem como metas da assisténcia de
enfermagem, no que se refere a alimentagdo da crianca cardiopata, a
orientagédo de se garantir uma dieta equilibrada, evitando ou ndo adicionando
o sal a mesma, assim como a introducao de alimentos ricos em ferro, a fim
de se aumentar a capacidade de quantidade do metal no sangue. Traz ainda
como meta de cuidado, instruir os pais em técnicas que facilitem a
alimentacao, tais como: alimentar a crianga lentamente, oferecer alimentos
em pequenas quantidades e com maior freqiéncia, aumentar
moderadamente o orificio do bico da mamadeira para diminuir o gasto de
energia durante a mamada, adiar a auto-alimentacao para reduzir o esforco,
estimular a crianca anorética a comer.

Goldberg et al. (1990) apud Uphan e Medoff-Cooper (2005 p.27)
afirmam que existe uma estreita relacdo entre a interacdo mae-bebé e a

saude deste ultimo. Gillon (1972) apud Medoff-Cooper (2005 p.27) no que se
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refere a alimentacdo citam problemas relacionados a fisiologia da
cardiopatia, como os maiores obstaculos a alimentacéo da crianca, sao eles:
dificuldades para sugar ou para engolir, vomitos, periodos de apnéia e
letargia.

Segundo o guia de cuidados de Pye e Green (2003) o lactente com
cardiopatia congénita necessita de uma nutricio adequada para o0 seu
crescimento e desenvolvimento, assim como para a cicatrizacdo no poés-
operatério. O estado nutricional desta crianca pode ser prejudicado devido a
alta necessidade cal6rica, em face a grande dispéndio de energia e baixas
reservas. Sao criangcas que podem apresentar dificuldades na alimentacao,
e freqlentemente descritos como de baixo peso e baixa estatura.

Em suas recomendacdes, no que tange o tema alimentacdo, as
autoras chamam a atencdo para a necessidade de um acompanhamento
nutricional estreito, ou seja, definir a partir do peso do lactente a
necessidade calorica e, a partir desta, tracar metas para o crescimento da
crianca. Ao se identificar um problema no crescimento da crianca, agir, por
exemplo, limitando a alimentagédo oral e oferecendo a dieta por gavagem,
visando conservar energia. Outra intervencdo seria a suplementacdo da
dieta, com foérmulas e gorduras produzidas por industria especializada
sempre que necessario.

No que se refere aos pais, o guia de Pye e Green (2003), chama a
atencdo para a orientacdo dos cuidadores para a preparagdo destas
férmulas, enfatizando a importancia de se obedecer as medidas indicadas
em cada suplemento, a fim de ndo se obter um resultado diferente do
esperado.

1.5.5 Importancia da saude bucal e sua promocao pelos pais

A cérie ou 0 sangramento da gengiva € um problema potencialmente
grave para a crianga cardiopata, pois pode levar a endocardite infecciosa,
uma afeccao muito grave que pode levar a 6bito.
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Vamos considerar as recomendagdes da AHA, assim como de
Hockenberry (2006).

A AHA reconhece a importancia de uma boa saude oral e dentaria
incluindo escovacao dos dentes a cada refeicdo, o uso do fio dental e visitas
regulares ao dentista para pacientes com risco de endocardite infecciosa.

Hockenberry (2006) trata do tema saude bucal da crianca cardiopata,
no item relacionado a endocardite infecciosa, assim a recomendacao da
autora é a de manter o dentista da familia em alerta sobre o defeito cardiaco
da crianga, realizando tratamentos preventivos. E o principal ponto € comum
a orientacdo da AHA, ou seja, manter o mais alto nivel de saude bucal, para

se reduzir-se a chance de bacteremia a partir de uma infecgéo oral.

1.5.6 Compreensao dos pais sobre o risco de endocardite e sua

prevencao

Como foi dito anteriormente a Endocardite Infecciosa (El), € uma
infeccdo do revestimento interno do coracdo (endocardio) e/ou das valvas
cardiacas. Isso pode danificar ou mesmo destruir suas valvulas cardiacas
Hockenberry (2006). Apesar de rara, segundo a AHA, ha cerca de 29.000
casos de endocardite diagnosticados em um ano, apresentando altas taxas
de mortalidade. Além disto, o Obito pode acontecer rapidamente nao
havendo tempo para reverter a situacao.

A incidéncia da Endocardite Infecciosa € pequena na populacdo em
geral, mas apesar disso, na populagcéao de cardiopatas congénitos, conforme
ja descrito anteriormente, o risco de desenvolver tal doenca aumenta de
acordo com o tipo de defeito cardiaco, ou de correcao realizada.

Assim, vamos considerar as recomendacdes da AHA, as de
Hockenberry (2006), as de Whaley & Wong (1999) e as do guia de
procedimentos de Pye e Green (2003).

A AHA recomenda, em seu guia de orientagdo publicado em 20077, a

profilaxia antibiética apenas nos casos de maior risco, ou seja, pacientes

" De acordo com o site: circ.ahajournals.org / (acesso em 19/03/2008).
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com: prétese de valva cardiaca ou proteses materiais utilizadas para reparar
valvulas cardiacas; endocardite anterior; doenca cardiaca congénita
ciandtica, parcialmente reparadas, incluindo desvios e tubos paliativos;
defeito cardiaco congénito completamente reparado com proteses material
ou dispositivo, seja colocada por cirurgia ou por cateterismo, durante os
primeiros seis meses ap0s o procedimento; doenca cardiaca congénita
reparada, mas com defeitos residual (persistindo vazamentos ou fluxo
anormal); transplante cardiaco que desenvolvem anormalidades de valva.

Acrescentando ainda que, quando se trata do paciente com defeito
cardiaco congénito completamente reparado com préteses material ou
dispositivo, seja colocada por cirurgia ou por cateterismo, orienta-se a
profilaxia antibidtica apenas durante os primeiros seis meses, ou seja, 0
periodo que os dispositivos citados inibem a endotelizacéo.

A AHA recomenda entdo, o uso da profilaxia antibiética para a
endocardite infecciosa, na populagéo citada acima, antes de procedimentos
dentario, realizagdo de tatuagens ou colocacao de piercings, entre outros
procedimentos invasivos. Porém, j& ndo recomenda administrar antibi6ticos
exclusivamente para prevenir endocardite em pacientes que vao sofrer
procedimentos do trato gastro-intestinal ou do trato génito-urinario.

Assim, a manutencao da melhor saude e higiene oral pode reduzir a
incidéncia de bacteremia das atividades diarias, sendo entdo, mais
importante do que a profilaxia antibiética, antes procedimento dentario, para
reduzir o risco de endocardite.

Como é um trabalho de 2003, Pye e Green, em seu guia de cuidados,
assim como Hockenberry (2006) e Whaley & Wong (1999), ainda trazem as
recomendacgdes da AHA de 1997, na qual ressaltava-se a utilizacdo da
profilaxia antibiotica antes de procedimentos invasivos diminui a morbi-
mortalidade desta populagao.

Pye e Green (2003) apontam como procedimentos passiveis de
profilaxia antibi6tica: os procedimentos dentarios, aqueles ligados ao
respiratério, ao gastro-intestinais e ao genito-urinarios. A proposta do guia é
a utilizacao dos wallet cards (Anexo 2), como estratégia de educacéao, para
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orientar os pais das criancas cardiopatas com risco para endocardite, da
necessidade da profilaxia para a endocardite infecciosa.

1.5.7 Cuidados na administracao de farmacos pelos pais

A cardiopatia congénita, como ja foi citado anteriormente, com o
aprimoramento das cirurgias passa a ser considerada doenca crénica, e
como tal, é cercada de cuidados, entre eles a utilizacdo de farmacos de uso
continuo ou esporadico. Quando se trata de crianca, o cuidado com tais
medicamentos passa a ser redobrado, além do aumento da fragilidade, uma
vez que a extensdo corpdérea deste paciente € menor, tornando entdo a
chance de iatrogenia maior, quem estara administrando tais farmacos, no
ambiente domésticos, serdo 0s pais ou responsaveis, que necessariamente
nao sao trabalhadores da area de saude.

Para o tema utilizaremos as recomendacbes da AHA, de Whaley &
Wong (1999), de Hockenberry (2006), assim como as dos guias de cuidado
de Pye e Green (2003) e Uphan e Medoff-Cooper (2005).

Nas recomendacdes da AHA, aos pais das criancas cardiopatas, esta
a referencia a seriedade com a qual este assunto deve ser tratado, ou seja,
faz um alerta para os efeitos secundarios que as medicacdes para o
tratamento ou controle da afeccao de seus filhos pode causar.

Segundo a AHA, todos os medicamentos podem ter efeitos colaterais,
a maioria deles nao é grave e desaparece quando a dose é mudada ou a
medicacéo é interrompida. Porém, alguns desses efeitos colaterais, podem
levar a internacdo hospitalar, ou ainda causar danos irreversiveis. No caso
da crianca, cabe aos pais garantir que a mesma receba a medicacédo e a
dose receitada pelo médico.

Outro item, relacionado a medicacdo da crianca cardiopata, que é
citado pela AHA, & a necessidade de controlar a quantidade de
determinadas drogas, tais como anti-arritmicos, no sangue destas criancas.
A meta é certificar-se de que ha medicamento suficiente do para ser eficaz,

mas nao tanto para que ocorram efeitos nocivos.
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Apesar de informar a importancia e a conseqiéncia de farmacos mal
administrados, a AHA, nao propdes, ou direciona estes pais para qualquer
acao de apoio. Efetivamente, ndo os informa acerca de como fazé-lo, bem
como nao apresenta mecanismos ou 6rgaos que certifiquem-se de que tal
administracdo esta sendo realizada corretamente.

Whaley & Wong (1999) e Hockenberry (2006) recomendam instruir os
pais sobre as técnicas de administracdo de medicamentos, assim como na
deteccdo de complicacbes advindas desta administracdo, tais como a
intoxicagao digitélica.

O guia de cuidados de Pye e Green (2003) ressalta que no que se
refere @ medicacdo da crianca cardiopata, as doses e uma administracao
seguras sdo de suma importancia. O uso incorreto dos pontos decimais
pode resultar em lesbes e até na morte da crianga.

Medidas de seguranca especificas devem ser tomadas nessa
populacao, as instrugdes devem ser verbais e também escritas detalhando a
indicacdo de cada medicamento, assim como a dose, forma de
administracdo oral e possiveis efeitos colaterais. Muitas vezes € necessario
ensinar os pais a utilizarem seringas, orientando o uso de fracdes,
especificando a graduacdo de cada seringa encontrada comercialmente.
Outra estratégia a ser adotada, é a utilizacdo de calendarios para ajudar os
pais na coordenacdao da administracdo de multiplas medicacbes em
situacdes complexas (Pye e Green, 2003).

As autoras trazem entdo, orientacdes adicionais sobre o0 assunto, tais
como: Levar sempre que for para a consulta ou internagéo, a prescricao de
seus filhos preenchida e todos os medicamentos atuais evitando assim,
erros ou mudancas de conduta desnecessarias.

Ja o guia de Uphan e Medoff-Cooper (2005) apenas cita como de
responsabilidade dos profissionais de enfermagem a orientacdo dos pais
sobre a administracdo de medicamentos para as criancas cardiopatas, apos
a alta hospitalar.

Assim, esta pesquisa se configura como centrada na necessidade
que o0s pais tém de serem informados e de receberem suporte e/ou
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capacitacdo no que tange aos aspectos decorrentes da afeccédo cardiaca.
Cumpre salientar que nomeamos 0s pais, mas que subentendemos outros
adultos que eventualmente sejam responsaveis pela criancga.

Para fim desta pesquisa compreende-se crianca como sendo de zero
a 12 anos de idade.
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2 OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL

Identificar e analisar artigos cientificos sobre informacao e suporte a

pais de criancas portadoras de cardiopatia congénita acerca da afeccao de

seus filhos.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS:

identificar se os pais se percebem informados acerca da afecgao
da qual a crianca é portadora, bem como do uso de farmacos
quando isto se tratar de responsabilidade da familia, prevencao de
endocardite, cuidado aos dentes e cavidade oral, cuidados a
serem prestados a crianga por ocasidao de crises de cianose,
promocdo de atividade fisica compativel com a afeccdo da
crianga, e promocdo de alimentacdo compativel com a
necessidade da criancga.

identificar se os pais se percebem informados acerca dos
cuidados necessarios em decorréncia dos aspectos organicos da
cardiopatia, bem como de sua implementagéo.
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3 METODOLOGIA

3.1 TIPO DE PESQUISA

Trata-se de uma revisdo sistematica de bibliografia sem uso de
metandlise. Vale a pensa chamar a atencao para este ponto lembrando que
de acordo com o Centro Cochrane® as revisdes sistematizadas de literatura
podem ser de dois tipos: as que se utilizam da metanalise como um recurso
de geracao de evidéncias e as que nao se utilizam desta recurso, mas que
geram evidéncias em termos de conteudo.

A Revisdo sistematica é definida como um tipo secundéario de
pesquisa que agrega, de forma organizada e sistematizada, grande
quantidade de resultados de pesquisas clinicas que ajudam na elaboracao
de diretrizes e tomadas de decisdo na area da saude®. Segundo Drummond
(2004), a Revisao Sistematizada de Literatura é organizada de acordo com
0s principios da Pesquisa Baseada em Evidéncias, que € um processo
sistematico de achados, de avaliacdo e de utilizacdo das pesquisas
contemporaneas, como base para decisdes clinicas concretas ou

viabilizagdo de estudos cientificos.

8 De acordo com o site: http://www.centrocochranedobrasil.org.br/ (acesso em 08/01/2008)
® De acordo com o site: http://www.virtual.epm.br/cursos/metanalise/acesso (acesso em
08/01/2008).
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3.2 BASES DE DADOS E CRITERIOS DE BUSCA

Para tal buscou-se nas bases de dados MEDLINE, Cochrane Library,
CINAHL, LILACS e Scielo usando-se “child” e “congenital heart disease”
bem como estas expressdes adicionadas de “buccal’, “dental health”,

“physical activity”, “physical exercises”, “cyanosis”, “endocarditis”, “family”,

‘parents”,

medication”, “nutrition” e “education”. Em portugués: "crianca" e
"cardiopatia congénita" bem como estas expressoes adicionadas de "bucal",
"salde bucal", "atividade fisica", “cianose”, "exercicios fisicos",
"endocardite”, "familia”, "pais", "medicamento”, "nutricao" e "educacao". Em
espanhol: "nifios" e "cardiopatia congénita", bem como expressao esta

adicionada de "bucal", "la salud dental", "actividad fisica", "ejercicios fisicos",

“cianosis”, "endocarditis", "familia”, "los padres", "la medicacion", "nutricion" e

"educacion".

O periodo delimitado para a busca foi de janeiro de 1997 a abril 2007.
Optou-se por escolher estudos publicados em inglés, espanhol e portugués
por serem as linguas as quais a pesquisadora tem acesso. Foram obtidos 61
artigos cujos resumos foram examinados. A partir desta analise foram
selecionados 17 artigos que foram todos localizados. Assim o corpo final de
artigos analisados na integra € constituido de 17 artigos, que séao

apresentados no Quadro 2.

3.3 CRITERIOS DE INCLUSAO DOS ARTIGOS

Foram estabelecidos os seguintes critérios de inclusao:

1. que o artigo tratasse da necessidade de informacédo e/ou de
suporte (no que diz respeito a capacitacdo ou similar) a pais de
criangas portadoras de cardiopatia congénita no que se refere ao
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cuidado das situacoes clinicas oriundas da afeccao em questao,
isto é, da cardiopatia congénita. Entendeu-se por suporte as
demandas decorrentes

2. que o artigo tratasse de algum dos seguintes aspectos: a afeccao
propriamente dita, uso de farmacos, prevencdo de endocardite,
cuidado aos dentes e cavidade oral, cuidados na cianose,

promocao da atividade fisica e/ou promoc¢ao da alimentagao.

3.4 NUMERO DE PESQUISADORES ENVOLVIDOS

Duas pesquisadoras leram os textos constituintes do corpus.

3.5 MODO DE REALIZACAO DA ANALISE

A primeira etapa consistiu na extracdo dos dados bibliométricos dos
artigos selecionados. Para tal usou-se o formulario 01 apresentado como
apéndice 01.

A segunda etapa consistiu na andlise do contetdo dos artigos, para a
qual se usou a metodologia proposta por Bardin (1994).

Buscou-se no conjunto de artigos selecionados, quaisquer itens
relacionados a informagédo e/ou suporte a pais de criancas cardiopatas no
que disesse respeito a afeccao de seus filhos.

O estudo foi desenvolvido em trés etapas:

1) A de pré-analise
A hipétese de trabalho havia sido estabelecida antes desta fase,
determinando, inclusive, os critérios de inclusdo e de exclusdo dos textos.

Este modo ou estilo de analise, chamado “estilo de analise gabarito”
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(Crabtree, Miller 1992, apud Polit, Beck, Hungler, 2004) possibilitou a
utilizacdo adequada das categorias de andlise previamente definidas
(afeccao propriamente dita, cianose, atividade fisica, alimentagcdo, saude
bucal, risco e prevencdo de endocardite, administracdo de farmacos). Ao
gabarito, que € um guia para a analise, sdo aplicados os dados narrativos.
Normalmente as unidades para o gabarito sdo os comportamentos, 0s
eventos, ou as expressoes linglisticas (as palavras, por exemplo).

A sequir ocorreu a leitura “flutuante”, que consiste em ler os artigos
que seriam analisados deixando-se invadir por impressées e orientacdes.
Logo apéds a leitura foi se tornando mais precisa, em funcéo das informacgdes

que iam emergindo.

2) A de exploragao do material

A seguir foi realizado o “recorte dos textos”, o qual compreende
selecdo de trechos significativos para o objetivo do estudo, sua
categorizagdo e codificagcdo para o registro dos dados. A categorizacao
nesta etapa foi realizada de acordo com as sete categorias ligadas as
afeccbes cardiacas, quais sejam: conhecimento sobre a afeccao
propriamente dita, compreensdao e manejo da cianose, compreensao e
manejo da atividade fisica, compreensdo e manejo da alimentagao,
compreensao e manejo da saude bucal, risco de endocardite, compreensao
e manejo dos farmacos. Os recortes decorrentes desta fase foram remetidos
para sete fichas codificadoras, cada uma nomeada de acordo com as
categorias de analise.

Além disto, mais material para andlise foi produzido. Fez-se coépias
dos 17 artigos, bem como uma cépia do formulario 1 para cada um. Este foi
completado, tanto no que dizia respeito as informacbes bibliométricas,
quanto cerca as informagdes de conteudo avaliadas como pertinentes a
pesquisa.

Nesta etapa foi realizada a classificacao definitiva dos recortes de
textos. Cada um destes era comparado as categorias de andlise, com a
finalidade de ser categorizado de modo correto.

Bruna G. B. Damas



Capitulo 3 — Metodologia 49

3) A de tratamento e interpretacao dos resultados

Nesta fase foi usada a inferéncia, isto €, a inducao a partir dos fatos.
Os recortes de textos foram cotejados com o0s enunciados das sete
categorias relacionadas a afeccao cardiaca, anteriormente definidas. Sub-
temas foram agrupados e organizados por semelhanca. Os resultados
obtidos foram comparados entre si e apds com a literatura. Mereceram
especial atencao, ndo s6 o que foi obtido, mas também o que nao se obteve,

isto é, as lacunas de conhecimento.
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4 RESULTADOS

4.1 CARACTERIZACAO DOS ARTIGOS

Os artigos que constituiram o corpo de analise desta pesquisa sao

apresentados no quadro sindptico a seguir:

Quadro 2 - Caracterizacao dos artigos sobre informacgéo e suporte aos pais
de criancas portadoras de cardiopatia con

énita. Sao Paulo, 2007-8.

Autores e pais em

Identificacao do

que foi realizado o Foco do estudo Método Ano i6di
estudo periddico
1-Clemente C, Barnes . .
J, Shinebourne E, Stein Quali-Quanti Child Care
A. i 5 Ali ST
: e e | Ariise® | 200t | Heal Doy, 200
¢ P Jan;27(1):47-59.
UK Caso-controle
2-Grahn K, Wikstrom Conhecimento dos
S,Nyman L, Rydberg | pais sobre: a Quantitativo Int J Paediatr
A, Stecksen-Blicks C cardiopatia, saude 2005 | Dent. 2006
T bucal e profilaxia da Caso-controle Jul:16(4): 231-8.
Suécia endocardite bacteriana
3-Barbas KH, Kelleher Quali-Quanti
DK. Dificuldades no Andlise de Pediatr Nurs.
aleitamento da crianga discurso 2004 | 2004 Jul-
cardiopata Aug;30(4):285-9
USA Transversal
4-Lambert JM, Watt A ~
NEam el alers Experiéncia da mae da , , J Hum Lact.
- crianga cardiopata, no | Quali-Quanti 1998
1998 | Sep;14(3):205-6.
que se refere ao Estudo de caso ’
3 aleitamento materno
Canada
5-Saunders CP, Conhecimento e : :
Roberts GJ. atitude dos pais no Quantitativo wﬂ
que se refere a saude 1997 Jun:76(6):539
bucal de suas criangas | Caso-controle un;76(6):539-
. 40.
UK cardiopéatas
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Autores e pais em

Identificacao do

que foi realizado o Foco do estudo Método Ano eriodico
estudo P
6-Yang HL, Chen YC, . . Quantitativo
Mao HC, Gau BS, rI?c()j L:q%aegéslg :jeaerr:Zis Caso-controle J Formos Med
Wang JK. . ; ) Assoc. 2004
cuidado da crianca . 004 | == e
cardiopata, e avaliacdo | * Prospectivo ‘égm 03(1):47
, de seus efeitos quase- '
Taiwan experimental
7-AlJaraliah AS, Conhecimento dos
Lardhi AA, Hassan AA. g o T i
: pais sobre a profilaxia | Quantitativo 2004 W
da endocardite Transversal Feb;25(2):182-5.
_ . bacteriana ’
Arébia Saudita
8-Bulat DC, Kantoch Conheci 0 d
MJ on e0|m(.an 0cos Quantitativo Can J Cardiol.
pais sobre: cardiopatia, 2003 | 2003
risco e pr9f|IaX|a da} Transversal Apr;19(5):501-6.
3 endocardite bacteriana ’
Canada
Quali-Quanti
9-lmms CC Dificuldades de . Cardiol Youn
alimentagao da crianca égr?thesue dge 2000 | 2000 Nov;10(6):
Australia cardiopata 574-81
Caso-controle
Situacao da saude
10-da Silva DB, Souza | Pucal de criancas |
cardiopatas, assim o Int J Paediatr
IP, Cunha MC. - Quantitativo
como o conhecimento 2002 Dent. 2002
dos pais sobre: 0 Transversal Mar;12(2):124-
. cuidado, risco e 31.
Brasil profilaxia da
endocardite bacteriana
11-Knirsch W,
Hassberg D, Beyer A,
Teufel T, Pees C, Conhecimento, as itati Pediatr Cardiol
Uhlemann F, Lange praticas e a adesdo a | Quantitativo 2003 | 2003 Jul.
PE. profilaxia da Transversal S
endocardite bacteriana Aug:24(4):344-9.
Alemanha
12-Lok SW, Menahem | Compreenséoe Quali-Quanti
S. percepgao dos pais J Paediatr Child
- apds o diagnostico da | Andlise de 2004 | Health. 2004
cardiopatia de seus discurso - A r'40.(4)'1 80-3
. filhos, razbes e Pr: ' '
Australia Transversal

cuidados.
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Autores e pais em Identificacao do
que foi realizado o Foco do estudo Método Ano perio d%co
estudo
13-Cheuk DK, Wong Conhecimento dos
SM, Choi YP, Chau | PAs sobre a o
AK, Cheung YFI card|qpat|a, impacto da | Quantitativo Heart. 2004
afeccao para a 2004 Aproc 1:90(4):435-9
atividade fisica e risco | Transversal pr: ' '
, e profilaxia da
China endocardite bacteriana
14- Moreno MRPP,
Fernandez PD, Molina
JMC, Lépez MAH, .
Calderon MS, del Rey | COnnecimento dos .
MMRV. Arquillo CM, pais sobre: a Quantitativo An Esp Pediatr.
Pinilla AM. de la Cruz Cardiopatia, salde 1997 | 1997
JMP : bucal e profilaxia da Transversal Oct;47(4):389-91
- endocardite infecciosa.
Espanha
Orientagéo profissional
15-Balmer R, oferecida as criangas Cardiol Youn
. . . =
Bu'Lock FA. cardiopatas e Quantitativo :
2 on 1A . 2003
conhecimentos de 2003 Oct-13(5):439
seus pais sobre a Transversal 4§t’ (5):439-
; - saude bucal e a ’
Reino Unido endocardite bacteriana
Percepcdes e
16Wray J, necessidades das ) .
Y gL criangas cardiopatas e | Quali-Quanti J Dev Behav
aynar fli . € LoV DoAY
oo ff:rrg'ggsa”gig“e Andlise de 2006 | Pediatr. 2006
issi ' discurso- Feb;27(1):11-7.
profissional e de Transversal
Reino Unido servigos recebido
atualmente
17-Chessa M,
De Rosa G. Pardeo M Conhecimento dos
Butera G ‘Giamberti ' | pais sobre a Quantitativo Cardiol Young.
A Bossoné E cardiopatia de seus 2005 | 2005
Carminati M filhos e as implicagdes | Transversal Apr;15(2):125-9.
- desta
ltalia

No que se refere ao pais de origem dos trabalhos, houve 04

produzidos no Reino Unido, 02 no Canada, 02 na Australia, e um em cada

um dos seguintes paises:

Estados Unidos,

Alemanha, China, Itdlia, Arabia Saudita e Espanha.

Suécia, Taiwan,

Brasil,
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Quanto a distribuicdo cronoldgica, tem-se uma distribuicdo irregular
entre 1997 e 2002, oscilando entre nenhum e dois trabalhos publicados por
ano. Ha uma tendéncia de crescimento a partir de 2003, quando foram
publicados 04 artigos. Em 2004 foram publicados 05, em 2005 um trabalho e
dois em 2006. Em 2007 nao se publicou nenhum trabalho que preenchesse
0s requisitos da pesquisa, no entanto € necessario levar em conta que a
coleta dados encerrou-se em abril desse ano.

Com relagao a metodologia, 11 (65%), dos 17 estudos selecionados,
tinham carater quantitativo, nenhum estudo tinha carater basicamente
qualitativo, mas 06 (35%) estudos apresentavam uma parte de carater
qualitativo e outra quantitativa.

Sobre os tipos de estudo, a grande maioria eram estudos
transversais, 11 (65%), incluindo 04 estudos de carater qualitativo-
quantitativo, estes tinham sua parte qualitativa realizada a partir da analise
de conteudo. Os restantes, 06 estudos, eram 01 (6%) estudo de caso e 05
(29%) de caso-controle, sendo que neste ultimo grupo estavam
compreendidos os 02 estudo de carater qualitalivo-quantitativo que restava
citar.

Cabe ressaltar que apesar desta pesquisa ter como foco a situacao
de criancas de 0 a 12 anos de idade, alguns dos artigos se valerem de faixas
etarias mais amplas. No entanto foram considerados, uma vez que também

compreendiam o grupo etario que se queria estudar.

4.2 ANALISE DO CONTEUDO DOS ARTIGOS

Deste modo, passamos a apresentagcao dos resultados referentes as
necessidades identificadas. Primeiramente fazemos a ressalva de que
eventualmente um artigo serd mencionado em mais de uma categoria, a
depender evidentemente do modo que cada artigo foi delimitado e
construido.
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Apenas a guisa de introducdo, mencionamos quantos artigos foram

identificados em cada area:

conhecimento dos pais sobre a afeccao de seus filhos: 08
artigos.

compreender e lidar com a cianose: 02 artigos.

compreender a importancia da atividade fisica e como
promové-la: 03 artigos.

compreender a importancia da alimentacdo adequada e como
promové-la: 05 artigos.

compreender a importancia do cuidado com a saude bucal e
como promové-la: 05 artigos.

compreender o0s riscos da endocardite bacteriana e como evita-
la: 11 artigos.

compreender a importancia da administracdo adequada dos
farmacos: 02 artigos.

Assim, salta aos olhos a discrepancia entre as areas, uma vez que, 0

conhecimento dos pais sobre a cardiopatia, promocdo de alimentacao

(compreendendo aleitamento natural), promog¢do da saude bucal e

prevencao da endocardite infecciosa, receberam mais atencdo. Os temas

menos privilegiados em termos de abordagem foram conhecimento e

cuidado da cianose pelos pais, conhecimento e promog¢ao da atividade fisica

pelos pais, conhecimento e administragdo de farmacos pelos pais. Como se

percebe sdo temas cruciais no cotidiano da familia, tanto no periodo de

hospitalizagdo, quanto apés a alta.

4.2.1 Conhecimento dos pais sobre a afeccao de seus filhos

No que diz respeito a categoria conhecimento dos pais sobre a

afeccao de seus filhos, foram identificados 08 artigos que tratavam o tema,

quais sejam: os de numeros 06, 07, 08, 12, 13, 14, 16 e 17. Trata-se de uma
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categoria abrangente, que abarca virtualmente todos os problemas
identificados.

O artigo n? 06, de Yang et al. (2004) foi realizado em Taiwan. Foi um
estudo de caso-controle, que ao aplicar um plano sistematico de alta
hospitalar, para treinar as mées no cuidado de seus filhos com cardiopatia
congénita, avaliou os seus efeitos no conhecimento e confianga adquiridos
pelas maes para cuidarem de seus filhos, no que se refere as caracteristicas
da afeccdo. Chama atencdo a énfase que os autores atribuem a
autoconfianga materna, a ponto de a destacarem como um dos objetivos do
trabalho. Como portadora de uma doenca crbnica, a crianca cardiopata vive
situacdes decorrentes de suas necessidades especiais.

A amostra era composta por 15 maes de criancas cardiopatas que
passaram por cirurgias cardiacas no primeiro més de vida, as quais foram
comparadas a um grupo controle de 20 maes. A maioria das maes do grupo
de intervencgao, 13 (86%), tinha entre 26 e 35 anos. No que se refere a
ocupacgao, 09 (60%) das maes trabalhavam fora. No tema escolaridade
havia 07 (46,67%) maes que apresentavam o ensino médio e 08 (53,33%) o
ensino superior.

Os bebés de ambos os grupos receberam leite materno (por
amamentacdo direta ou por ordenha) durante a internacdo. As maes
receberam treinamento sobre bombeamento mecéanico de leite materno por
profissional da enfermagem, especialista em amamentacao ou nutricionista.

Neste trabalho as maes recebiam mais do que informacdes sobre as
cardiopatias, elas eram treinadas de forma efetiva no cuidado de seus filhos,
com uma carga horaria importante, ainda durante a internacdo. Estas maes
recebiam também atendimento domiciliar e via telefone das enfermeiras do
projeto, visando resolver duvidas referentes ao trato de seu bebé. O
resultado do estudo mostra um aumento estatisticamente significante na
confianca destas maes para o cuidado de seu filho apds o treinamento
(p<0,05).
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O artigo de n® 07, de Al-Jarallah, Lardhi e Hassan (2004), realizado na
Arabia Saudita, tinha por objetivo determinar o conhecimento dos pais de
205 criangcas com cardiopatia congénita sobre a profilaxia da endocardite
bacteriana. Cumpre salientar que estas criancas eram em atendidas em trés
servicos de cardiologia localizados na propria Arabia Saudita. A idade das
criancas variava de 04 semanas a 15 anos, (média 05 anos e 09 meses, e
mediana 05 anos), e apresentavam variados tipos de cardiopatias
congénitas.

No que se refere a categoria conhecimento da afeccao dos filhos,
este artigo tras como resultado, que, do total de 205 pais de criancas
cardiopatas questionados, apenas 125 (61%) sabiam o nome correto da
cardiopatia de seus filhos.

O artigo n? 08, de Bulat e Kantoch (2003), foi um estudo realizado no
Canada, e tinha por objetivo avaliar o conhecimento dos pais sobre a
cardiopatia de seus filhos, sobre os riscos de endocardite bacteriana, e o
conhecimento destes sobre os requisitos para profilaxia da endocardite. Para
tanto, foram questionados pais de 65 criancas atendidas em um ambulatério
de cardiologia. As criancas tinham entre 02 meses e 16 anos (média e
mediana ndo informadas)

A amostra representava 20% do atendimento daquele ambulatério
para o periodo. No que tange o tipo de cardiopatia de cada crianca, foram
contempladas desde cardiopatias “leves” (CIA, CIV, estenose pulmonar
valvar, estenose de valva aértica), até cardiopatias mais graves (defeito de
septo atrio-ventricular, tetralogia de Fallot, coartacdo da aorta, transposicao
das grandes artérias).

No que se refere ao conhecimento dos pais sobre a afec¢do de seus
filhos, Bulat e Kantoch, apresentam em seus resultados o numero de 58
(89%) de pais que haviam recebido explicacées da equipe médica sobre a
cardiopatia dos filhos, e 59 (91%) do total dos pais sentia-se suficientemente
informado sobre os cuidados a serem dados a seu filho em relagédo a sua
afeccao cardiaca. Porém, apenas 46 (71%) dos pais sabiam o nome
especifico da cardiopatia de seus filhos, e um nimero ainda menor de pais,
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42 (65%), foi capaz de explicar corretamente, em termos leigos, a afeccéo
cardiaca de seu filho.

Os autores verificaram que o tipo de cardiopatia afetava diretamente
as respostas dos pais. Quando se questionava sobre o diagnéstico dos
filhos, a resposta foi correta em 73,0% dos pais do grupo das cardiopatias
leves, e em 69% dos pais do grupo de cardiopatias mais graves. Sobre a
explicacao do defeito cardiaco, mais uma vez, pais do grupo de cardiopatias
simples apresentaram respostas corretas com maior freqiiéncia que os pais

do grupo de cardiopatias graves, 67% e 65%, respectivamente.

O artigo de n? 12, de Lok e Menahem (2004), foi um estudo realizado
na Australia, e se propbs a atingir trés objetivos: determinar a compreensao
e a percepcao dos pais de criancas com CIV apds o diagnéstico; as razdes
inseridas nestas percepcoes; e, de que forma elas influenciaram no cuidado
ministrado pelos pais a esta crianga. A amostra foi de 40 criangas, de um
més a 16 anos (média e mediana ndo informadas), recrutadas em dois
servigos de cardiologia.

No que diz respeito a compreensao do diagndstico, quase a totalidade
dos pais teve uma compreensdo adequada, descrevendo a CIV como “um
furo no coragcdo”. Metade dos pais pode descrever a posicdo do defeito,
entre os ventriculos direito e esquerdo do coracdao. Pouco mais de 10% do
total destes pais ndo conseguiram explicar as consequéncias fisiolégicas da
afeccdo, ou seja, o fluxo sanguineo entre as camaras do coragdo e o
consequente sopro cardiaco.

No que se refere a gravidade da afecgcao cardiaca de seu filho, a
grande maioria dos pais, 31 (78%) considerou como um problema menor,
sendo que 10% destes 31 pais, sequer consideravam a CIV de seus filhos
como um problema.

Quando questionados sobre a primeira reacao apds o diagndstico, os
sentimentos encontrados foram: preocupacdo, medo, um certo grau de
choque e descrengca com o futuro. A possibilidade de a crianca passar por

alguma cirurgia, precisar de medicagdes de uso continuo, e 0 medo de seu
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filho ter a vida abreviada pela afec¢do cardiaca, foram as principais fontes
de preocupacao dos pais.

Muitos daqueles pais que, na ocasiao do diagnostico, experimentaram
um estado de choque, perturbacédo e preocupacgao, referiram ter se sentido
melhor ap6s a explicacdo cuidadosa do cardiologista sobre o defeito
cardiaco da crianca.

Lok e Menahem apresentam como surpreendente o fato de alguns
pais (porcentagem nao especificada) referirem muita calma apés a
descoberta do diagnéstico cardiaco de seus filhos. A maioria destes pais
relacionou esta “calma” ao fato de ja ter ouvido falar sobre o problema, e
assim, entendé-lo como de pouca importancia. Outros relacionam esta
“‘calma”, ao fato de terem conversado com amigos, que tinham filhos com a

mesma afeccgao.

O artigo n? 13, de Cheuk et al. (2004), realizado em Hong Kong,
apresentou como objetivo avaliar a compreensdo de pais de criancas
cardiopatas em trés dominios: a natureza da afeccado e seu tratamento; o
impacto da afeccdo na atividade fisica da crianga e; a endocardite e sua
profilaxia. Foram utilizadas para estudo familias de 156 criangcas e
adolescentes, de faixa etaria entre um més e 21 anos (mediana 06 anos),
dos quais, 101 (64,7%) ja haviam passado por algum procedimento cirdrgico
ou cateterismo, 25 (16%) utilizavam medicamentos para a cardiopatia
continuamente, e em 24 (15,4%) havia histérico familiar de cardiopatia
congénita. A amostra era composta por 112 maes e 44 pais, a mediana da
idade das méaes era de 38 anos, e dos pais 41 anos. A maioria dos pais e
méaes tinham pelo menos o ensino meédio, 83% e 82% respectivamente. A
maior parte dos pais eram trabalhadores qualificados 67 (42,9%), ja as maes
eram, em sua maioria, donas de casa 88 (56,4%).

Do total de pais e maes, 92 (59%) sabiam o nome correto da afeccéo
cardiaca de seu filho. Porém, quando se relacionava este conhecimento com
o tipo de cardiopatia da criangca, o dado torna-se ainda mais significante,
uma vez que 141 (90,7%) pais e maes de criancas com cardiopatias
cianoticas responderam corretamente a esta questdo, enquanto apenas 73
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(46,9%) dos pais e maes das criancas acianéticas fez o mesmo. Isto pode se
dar em consequUéncia das cardiopatias cianéticas virem acompanhadas de
maior nimero de sintomas, o que desencadearia nos pais mais curiosidade
acerca do problema de seus filhos.

Apenas 45 (28,8%) pais e maes, dos 156 iniciais, foram capazes de
indicar a afeccao de seus filhos em um diagrama.

Ao relacionar os fatores demogréaficos ao conhecimento dos pais,
Cheuk, et al. (2004) observaram que duas situacoes determinam diferencas
no que diz respeito a apropriacdo do conhecimento: sexo e educacao formal.

Mulheres e profissionais de nivel superior (compreende
administradores e trabalhadores técnicos qualificados) tém um
conhecimento significantemente maior sobre o nome da cardiopatia de seus
filhos, que aqueles que sao trabalhadores do setor de servigos,
trabalhadores nao qualificados e desempregados. Os resultados foram:
67,9% para os pais de nivel superior e 38,3% para os pais de menor
escolaridade (p= 0,001) e, 76% para maes de escolaridade de nivel superior
e 51,4% para as maes de menor escolaridade (p= 0,004).

Houve diferenca estatisticamente significante (p= 0,021) no que diz
respeito a capacidade dos pais (homens e mulheres) reconhecerem em
diagrama a afeccdo de seus filhos. As quatro mais importantes afeccoes
cardiacas reconhecidas foram: tetralogia de Fallot, reconhecida em 68% das
situacdes, transposicdo das grandes artérias, reconhecida em 63% das
situacoes, estenose valvar em 43% e desvios esquerda-direita em 39%.

Tal capacidade de reconhecer a afeccao foi significantemente
relacionada a ocupacao dos pais (homens e mulheres) (p<0,01), bem como
a seu nivel educacional (p<0,05). Em ambas as situac6es, a um maior grau
de educacédo, ou de qualificacao profissional corresponderam melhor nivel
de informacao acerca do tema pesquisado.

No que diz respeito a descricao e capacidade de reconhecimento dos
sintomas da cardiopatia por pais e maes constatou-se que o acerto das
respostas chegava a 86% no caso das criancas portadoras de cardiopatias
cianéticas e 38,1% no caso das cardiopatias acianéticas (p<0,001). No que
diz respeito a influéncia de intervengao previa (cateterismo ou cirurgia) foi

Bruna G. B. Damas



Capitulo 4 — Resultados 61

percebido a relagdo entre intervencdo e conhecimento dos pais e maes a
respeito dos sintomas (60,4% contra 34,5% no caso das criangcas que nao
tinham passado por intervencéo anterior). Tal como na situacado anterior, o
resultado foi estatisticamente significante (p= 0,002).

Ainda uma terceira situacdo foi analisada no que diz respeito ao
conhecimento de pais e maes acerca dos sintomas de seus filhos:
qualificacao profissional e educacao. 56,9% dos pais que possuiam uma
profissdo de curso superior, administradores ou trabalhadores técnicos
qualificados foram capazes de descrever corretamente, contra apenas
38,3% dos outros profissionais (p= 0,033). Estes dados sugerem que a
cianose, a experiéncia de procedimentos invasivos, bem como a
escolaridade e qualificacao profissional, pode desencadear nos pais maior
preocupacao com a situacao clinica da crianga, o que € compativel com a
literatura e a pratica profissional da pesquisadora.

O artigo n? 14, de Moreno et al. (1997), foi um estudo realizado na
Espanha, e tinha por objetivo avaliar o conhecimento dos pais de criancas
com cardiopatias congénitas a respeito da endocardite bacteriana, sua
profilaxia e o conhecimento destes pais sobre a afeccdo cardiaca de seus
filhos. A amostra era composta de 100 pais de criancas com cardiopatias
congénitas. Destas criangas 32 tinham menos de 5 anos, 37 tinham entre 5
e 10 anos e 31 tinham mais de 10 anos. No que se refere aos pais, a idade
nao é informada no artigo, porém, em termos de escolaridade, apresentam
que 31 pais tinham o primario, 48 tinham o ensino médio, 11 o colegial e 10
tinham curso superior.

No que se refere ao conhecimento da afecgdo de seus filhos, o dado
apresentado no estudo é o de que 85 (85%) dos pais sabia definir a
cardiopatia dos filhos. Porém, quando se trata da capacidade de definir
endocardite, apenas 14 (14%), desta mesma populagéao, foram capazes de

fazé-lo.

O artigo de n® 16, de Wray e Maynard (2006), foi um estudo realizado
no Reino Unido, e tinha por objetivo avaliar as necessidades da familia da
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crianga cardiopata fim de determinar o apoio profissional que estas estavam
recebendo naquele momento. A amostra era composta de 209 familias, de
criancas com diversos tipos de cardiopatias.

No que se refere a categoria conhecimento da afeccédo, sendo um
estudo que quantificou e qualificou as necessidades, os dados apresentados
sdo: 43% dos pais relatavam precisar de mais informacdes a respeito das
condicdes clinicas da crianca, e ainda 12% relatavam necessitar de servigcos
que avaliassem o cuidado de seus filhos em casa.

Em sua parte qualitativa, o estudo apresenta diversas areas, nas
quais a familia necessitaria de mais informagdes, assim como a melhor
forma para recebé-la, sdao elas: a afeccdo em si, assim como a cirurgia
corretiva, através da utilizagdo de esquemas e diagramas; material escrito
sobre os farmacos, abordando administracdo e efeitos colaterais; e
estatisticas e detalhes sobre a sobrevida, novas cirurgias e

acompanhamento para a entrada desta crianca na idade adulta.

O artigo de n® 17 de Chessa et al. (2005) foi um estudo realizado na
Italia, que tinha por objetivo avaliar o conhecimento de pais de criangas com
cardiopatias congénitas acerca dos problemas especificos gerados pela ma-
formacdo de seus filhos. Amostra era composta por 148 pais de criancas
cardiopatas. Nao ha qualquer registro no artigo sobre o tipo de cardiopatia
ou a idade das criangas.

No que se refere ao conhecimento sobre a afeccao de seus filhos,
91,2% dos pais sabia 0 nome correto da cardiopatia de seis filhos, 54,7% foi
capaz de localizar o defeito cardiaco em um diagrama.

4.2.2 Compreender e lidar com a cianose

Quando se trata da cianose foram identificados 02 artigos que, ao
menos, citavam o tema, os de n° 01 e 06.

O artigo de n® 01, de Clemente et al. (2001), foi realizado em Londres
e tinha por objetivo comparar os padrdes, as dificuldades e os métodos de
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coping dos pais a situacao de doenga cardiaca. Coping, segundo Antoniazzi
et al. (1998), é definido pelo conjunto de estratégias utilizadas pelas pessoas
para se adaptarem a circunstancias adversas ou estressantes.

A amostra era composta de 64 maes de criancas cardiopatas
emparelhadas com outras 64 de criangas sem qualquer afeccdo. As criancas
tinham entre 06 e 24 meses (média 13,7 meses). As mées tinham em sua
maioria idades entre 30 e 39 anos (56%), seguidas por maes com idades
inferiores a 29 anos (38%), e ainda por aquelas de 40 a 49 anos (6%).

Clemente et al. (2001) constatam que a cianose nao é um fator que
influencia nas dificuldades alimentares da crianca cardiopata. Assim, a
presenca de cianose nao influenciou as taxas gerais de problemas com
alimentacao, por exemplo. Os resultados dos testes estatisticos ndo foram
significantes.

O artigo de n® 06, de Yang et al. (2004) apenas cita o cuidado com a
cianose como um dos cuidados sobre 0s quais a mae recebe treinamento e

orientacdo durante a internacao, porém este treinamento nao é especificado.

4.2.3 Compreender a importancia da atividade fisica e como
promoveé-la

Trés artigos abordam o conhecimento dos pais a respeito dos riscos
ou da indicacao de atividade fisica para seu filho cardiopata, sao eles os de
n>® 12,13 e 17.

O estudo de n® 12, de Lok e Menahem (Victoria, Australia), em sua
parte de avaliagcdo de conhecimento dos pais, traz que 100% dos 40 pais de
criancas cardiopatas referiam ndao conhecer qualquer restricdo para que
seus filhos cardiopatas realizassem atividade fisica, contrariando referéncias
contidas no préprio texto, nas quais os pais tendem a “superproteger" suas
criancas cardiopatas, impedindo que as mesmas realizem atividades que
nao trariam qualquer consequiéncia. Esta cifra chama a atencao, pois € o

maximo possivel. Porque agiriam estes pais deste modo? Uma das
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possibilidades aventadas no estudo, e que consideramos razoavel, € que se
tratava de uma populacédo de criangas portadoras de cardiopatias minimas,
tais como uma CIV. As criangas tinham entre 01 més e 16 anos (média e
mediana ndo informadas).

Outra causa deste comportamento pode ser o fato de que todos os
pais receberam explicacdes claras acerca da cardiopatia de seus filhos apds
0 nascimento. Ressalta-se que isto ndo é afirmado de modo explicito, mas
fica subentendido na descricao de suas reacées no momento do diagndstico
do defeito cardiaco dos seus filhos. Outro fato que reforca esta analise é que
04 (10%) dos pais reportaram o defeito cardiaco de seus filhos como sendo
de moderada a media intensidade. Ora, se o defeito era considerado de
moderada a média intensidade (apesar de os autores do trabalho assim nao
0s considerarem) e mesmo assim 0s pais estavam tranquilos, isto aponta na
direcdo de uma boa estrutura de suporte e informacao, que logicamente

deve ter sido fornecida pelo servigo de saude local.

O artigo de n® 13, de Cheuk et al. (2004), realizado em Hong Kong,
também apresenta uma avaliacdo do conhecimento dos pais. Em seu estudo
156 pais de criancas de 01 més a 21 anos (mediana 06 anos) foram
questionados acerca da atividade fisica de seus filhos. Como resposta
obteve-se que 92 (59%) sabiam da necessidade de exercicio e de avaliacao
especifica para que a crianga realizasse atividade fisica. Quanto aos outros
64 (41%), ou nao sabiam 06 (3,8%), ou nao tinham conhecimento correto 56
(35,9%), ou ainda tinham conhecimento incompleto 02 (1,3%). Havia
possibilidades reais de serem implementadas atividades fisicas errbneas, ou
mesmo, a abstencao de atividades fisicas de qualquer tipo.

Os autores do estudo ventilam a possibilidade de que o inicio da
escolarizagdo formal obrigatéria da crianga, o que nos Estados Unidos
ocorre por volta dos 06 a 07 anos de idade, € uma oportunidade para que 0s
pais refltam a cerca do assunto, uma vez que neste momento a escola
explora a questao.

Outro dado fornecido pelos autores foi a relagdo entre a idade da
crianca e o0 conhecimento dos pais sobre a necessidade, e as
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particularidades relacionadas ao exercicio fisico dessa crianca. Os pais das
criangas mais velhas, cuja mediana de idade era de 7,2 anos, foram mais
propensos a dar respostas corretas neste assunto que os pais das criangas
mais jovens, média de 4.4 anos (p= 0,045).

O artigo de n® 17 de Chessa et al. (2005) foi um estudo realizado na
Italia, que tinha por objetivo avaliar o conhecimento de pais de criangas com
cardiopatias congénitas acerca dos problemas especificos gerados pela ma-
formacao de seu filho. No que se refere a atividade fisica, 43,9% néo foi
capaz de responder sobre a possibilidade da crianca participar de esportes
competitivos, e 41,9% respondeu corretamente. Infelizmente o estudo nao
fornece outros dados sobre as respostas corretas, diminuindo assim a
chance de uma anélise mais profunda. Porém, os autores recomendam a
necessidade de material para impresso para que 0s pais entendam as reais

capacidades fisicas de seu filho cardiopata.

4.2.4 Compreender a importancia da alimentacao adequada e como

promové-la

Sobre o tema alimentacdes da crianca cardiopata, foram selecionados
05 artigos, séo eles: 01, 03, 04, 06 e 09.

O artigo n® 01, Clemente et al.(2001), trata de dificuldades no
comportamento alimentar da crianga, relacionada a cardiopatia congénita.
Para tal, realiza um estudo de caso controle, emparelhando 64 criancas
cardiopatas a 64 criancas saudaveis, a idade das criancas variou de 06
meses a 02 anos de idade (média: 13,7 meses).

Ao nascer, ndo havia diferenca de peso entre o grupo cardiopata e o
grupo controle, porém, no momento do estudo, as criancas do primeiro
grupo pesavam, em média, 7,9 kg, significantemente menor (p<0,003) que
as do grupo emparelhado, que pesavam, em média, 9,8 kg.
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Das 64 criancas cardiopatas 13 (20%) tiveram mamadeira como
primeiro método de alimentacdo, enquanto o mesmo aconteceu com apenas
01 (2%) crianca do grupo controle. Os motivos alegados pelas maes
daquelas para ndo terem iniciado a alimentacdo por meio de amamentagao,
foram relacionados as dificuldades das criangas, tais como: ganho de peso
inadequado, 07 (11%); dificuldades respiratérias 02 (3%) e cansaco 02 (3%);
ao contrario dos motivos alegados pelas maes do grupo-controle, que foram
predominantemente os relacionados a elas mesmas: inconveniéncia social,
04 (6%); problemas mamilares e mastites, 11 (18%).

O fim da amamentacédo nos dois grupos apresenta o0 mesmo motivo
geral, por dificuldades e ndo por opg¢do. No entanto, as especificacoes
destas dificuldades ndo sdao comuns nos dois grupos. A principal motivacao
da mée da crianga cardiopata para abandonar o aleitamento foi a dificuldade
respiratéria do bebé, citada por 10 (16%) e nenhuma vez no grupo controle.

Quanto as criancas maiores, que ja possuiam uma dieta diversificada,
também ha diferencas importantes entre os grupos. A dificuldade
relacionada ao vémito durante a alimentacao foi relatada por 15 (23%) maes
de cardiopatas, enquanto o mesmo apareceu em apenas 07 (11%) relatos
das mées do grupo controle.

As maes de criancas cardiopatas haviam realizado mais esforgos
diretos para ajustar a dieta de seus filhos, para que estes voltassem a
ganhar peso, 18 (28%). No caso das maes do grupo controle, 0 mesmo foi
identificado no discurso de apenas 05 (8%) delas. Além disso, mais maes do
grupo controle, 26 (41%), interpretam como forma da crianga sinalizar que ja
nao tem mais fome, que esta saciada, o movimento de “cuspir’ o alimento.
Isto acontece, em geral, ao final da refeicdo. O mesmo é relatado por
apenas 12 (19%) das maes de criangas cardiopatas. No entanto vale
ressaltar que fica implicita a idéia de que estas criancas ndo usam este
mecanismo simplesmente por que ficam cansadas antes de se saciarem.

Os resultados mostram que as dificuldades para a alimentacdo do
cardiopata sdo relacionadas a condicdo organica da crianca e nao a
dificuldades da interacdo mae-filho.
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Outra informacédo fornecida pelo estudo foi a auséncia de relacao
entre o estagio do tratamento (se a criancga ja sofreu uma cirurgia ou néo) e

0s problemas de alimentacéo da crianga com cardiopatia.

O artigo de n? 03, de Barbas e Kelleeher (2004) foi um estudo
realizado nos Estados Unidos, estudou uma populagdo de 68 maes de
criangas portadoras de cardiopatia congénita grave que passaram por
cirurgias cardiacas no primeiro més de vida e que receberam leite materno
durante a internagao, quer diretamente ao peito, quer leite ordenhado, e teve
dois objetivos principais: conhecer como as méaes avaliam sua experiéncia
de amamentacéo, e a duracdo do aleitamento materno.

Vale salientar que o estudo foi realizado em um importante hospital
pediatrico geral, em Boston, que havia implantado um servigco de incentivo a
amamentacao seis anos antes. De um modo geral, 0 servi¢o ja tinha sido
avaliado como sendo efetivo.

A maior parte das mées era casada, 56 (82,3%) tinham entre 31 e 35
anos, 34 (50%) tinham outro(s) filho(s), 37 (54,4%) e 36 (52,9%) tinham nivel
universitario.

As mées receberam treinamento sobre bombeamento mecénico de
leite materno por profissional da enfermagem, especialista em amamentacéao
ou nutricionista. Este treinamento sobre bombeamento mecéanico de leite
materno consistia de seis itens: retirada de leite materno através de bomba
elétrica durante a internacédo hospitalar; bombeamento de leite materno nas
duas mamas simultaneamente; bombeamento com uma freqiiéncia de 06 a
08 vezes ao dia; duragdo de bombeamento de 10 a 15 minutos por mama;
local adequado de armazenamento e manuseio do leite materno apds a
retirada; e, finalmente, o acesso ao aluguel de bombas elétricas para uso
domestico.

No que se refere a informacao e experiéncia anterior da mae com o
aleitamento materno, das 68 maes apenas 18 (12,2%) ja haviam recebido
alguma orientacdo sobre o assunto, 50 (73,5%) das maes referiram nunca

ter recebido qualquer orientacdo anterior sobre o tema, 25 ja haviam
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amamentado uma criangca anteriormente. Do total de 68 maes, 31
amamentavam pela primeira vez.

No que se refere a inicio e continuidade do aleitamento, 30 (44,1%)
criangas haviam tido a oportunidade de serem amamentadas antes do
procedimento cirurgico. No pds-operatdrio, como primeira alimentacao oral,
o aleitamento materno direto aconteceu no caso de 31 (45,6%) criangas. 21,
destas 31 criangas, ja tinham sido amamentadas no pré-operatorio. Além
disto estas 31 criancas receberam alta mamando no peito, sendo que,
destas, 24 estavam sendo amamentadas exclusivamente, e 07 estavam
sendo aleitadas diretamente ao peito e recebendo uma mamadeira de leite
materno por dia.

Das 62 maes que responderam a questdo sobre freqiéncia do
aleitamento em casa, 45 relataram terem conseguido aumenta-la apo6s a alta
hospitalar. Além disso, houve relagcéo estatisticamente significante entre este
aumento da freqiiéncia de mamadas no peito e o fato de ter outra crianca
em casa (p<0,01). No entanto, surpreendentemente, nao houve relacdo (p
nao significante) entre 0 mesmo aumento e a experiéncia de amamentagéao
anterior.

No que se refere a avaliacdo de 66 maes (visto que, duas nao
responderam) sobre sua experiéncia de amamentagcao, a maioria descreveu
como meta amamentar seu bebé por 06 meses a 01 ano, ou amamentar “o
maior tempo possivel”, sem especifica-lo. No entanto, 33 (50%) relataram
uma mudanga nas suas metas apdés o diagnéstico de cardiopatia e
consequente hospitalizagdo, substituindo a meta de amamentacao exclusiva,
pela idéia, mais adequada, de aleitamento misto, agregando ao aleitamento
0 uso de mamadeira para suplementacdo de calorias com aditivos como
férmulas e 6leos. Também passaram a considerar a possibilidade de uso de
bombas elétricas para a retirada de leite, para que o mesmo fosse oferecido
em mamadeira.

Quando se trata da satisfacdo das mées com o aleitamento materno,
51 maes consideravam-se satisfeitas. Quando se relaciona a satisfacao da
mae com a capacidade ou ndo de aumentar a freqiéncia do aleitamento em

casa, observou-se que as que foram capazes de aumenta-lo, demonstravam

Bruna G. B. Damas



Capitulo 4 — Resultados 69

estar mais satisfeitas do que as maes que ndao haviam conseguido fazé-lo.
Além das vantagens para o bebé, verifica-se um aumento da satisfacédo
materna ao participar do cuidado e da recuperacdo de seu filho ao lhe
oferecer o leite materno.

Apesar de o servico no qual o estudo foi realizado ter um programa de
incentivo ao aleitamento materno, foi reportado pelas maes, ter havido
desencorajamento ao aleitamento materno por parte dos profissionais da
area de saude. A justificativa usada por estes profissionais, em favor da
mamadeira, era a de que esta era melhor para a crianca cardiopata,
causando-lhe menor cansaco durante a alimentacdo. No entanto, mesmo
havendo esta ressalva, a ora apresentada, mostra melhora significativa no
tempo de amamentacéo da crianca cardiopata, quando comparada a outros
trabalhos. Esta melhora teria sido causada pelo uso das bombas de leite
elétricas, que mantinham a lactacdo da mae e a oferta de leite materno ao
bebé.

O artigo de n® 04 de Lambert e Waltters (1998) foi um estudo de caso
canadense que tem por objetivo descrever a experiéncia de aleitamento
materno de 12 maes de criangas com cardiopatias congénitas. A amostra foi
composta por 09 maes do Canadéa e 03 dos Estados Unidos. Nove das maes
eram multiparas, destas, 07 ja haviam amamentado anteriormente. A idade
média das maes era de 29,6 anos, e a maioria, 09 das 12 maes, possuiam o
segundo grau completo.

Quanto as criangas, 10 tiveram sua cardiopatia congénita
diagnosticada antes das nove semanas de idade. Uma crian¢ca morreu ao
completar 10 meses de vida, as outras 11 criangas necessitaram de um ou
mais medicamentos de uso continuo e de cirurgias corretivas ou paliativas
no coracdo, sendo que em seis casos, esta cirurgia foi realizada ainda no
primeiro ano de vida da crianga, indicando assim uma maior gravidade da
cardiopatia.

Ao enumerar os obstaculos para o sucesso da amamentacédo de seu

filho cardiopata, foram citados: a fadiga causada pela internacdao hospitalar;
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a ansiedade causada pelo medo do futuro de seu bebé; a politica da
instituicao; e a falta de apoio das equipes de saude.

No que se refere a problemas com a politica institucional, parte das
maes relatou como obstaculos para o aleitamento materno: as constantes
duvidas sobre o tratamento que o bebé estava recebendo; a falta de
privacidade para amamentar; a auséncia de uma bomba de retirada de leite,
quando o bebé ndo podia mamar; e recomendacdes inconsistentes, vindas
de diversos profissionais de saude.

Quanto ao apoio dos profissionais, a maior parte das maes relataram
sentir-se desencorajadas a amamentar pela equipe de saude do hospital. Os
motivos para este desencorajamento mais relacionados seriam o grande
esforco despendido pela criangca ao mamar no peito (esforco este que seria
menor, segundo a equipe, quando se utiliza a mamadeira); a necessidade de
incremento de calorias, utilizando assim férmulas; e, porque com a
mamadeira se consegue mensurar o volume de ingesta da crianga.

Segundo Lambert e Waltters, a amamentacao traz beneficios nao
apenas para a crianga, mas também para a mae. Corroboram com esta
informacao o que foi dito pelas mées do estudo. Relatam que, amamentar
diminui a ansiedade causada pela internacao e pelo medo de perder o bebé.
Da mesma forma, o aleitamento faz as maes se sentirem parte da equipe de
cuidado, elas sentem estar ajudando na recuperacao de seu filho. O
aleitamento também promove os lagos entre a crianca e a mée, lagcos estes

que estao prejudicados pela gravidade da afec¢do da crianca.

O artigo n® 06, realizado em Taiwan, no que se refere a alimentacao,
Yang et al. (2004) citam a importancia da mae da crianga com cardiopatia
conhecer as necessidades especiais de alimentacéo e nutricdo de seu filho.

O plano de alta de enfermagem existente anteriormente, trazia
orientacbes sobre alimentag&o, assim como treinamento sobre infusdo de
dieta por sonda naso-gastrica, quando a crianga nao podia receber todo o
volume por via oral. Ja o plano sistematico de alta hospitalar, além das
acdes do plano anterior, aplicava mais horas de treinamento e orientacéo

direcionada a cada pratica do cuidado da crianca. A mae praticava as
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técnicas ensinadas ainda durante a internacao, e, apds a alta, na primeira
semana, recebiam a visita dos profissionais para mais 1,5 horas de
atendimento domiciliar. Nas semanas subsequentes, as maes recebiam
ligagbes das pesquisadoras a fim de responder perguntas e solucionar
problemas ligados a saude da crianga.

Como resultado da avaliacdo, os pesquisadores constataram uma
melhora significativa no conhecimento e na confianca da mae para cuidar de

seu bebé com cardiopatia congénita.

O artigo de n? 09, de Immes (2000), realizado na Australia, € um
estudo de caso que avaliou as conseqléncias sociais, emocionais e
praticas, para os pais, de ter uma crianca com cardiopatia congénita ou
adquirida que apresenta também dificuldades com a alimentacao oral. Para
este estudo foram pareados trés grupos: criangas com cardiopatia congénita
e problemas com a alimentacgao oral (14 criancas); criancas com cardiopatia
congénita, mas sem problemas com a alimentacdo oral (11 criancas) e
criangas sem qualquer afeccado (21 criancas). Para este fim, foram utilizados:
um questionario, um diario de atividades, e uma escala de Tuckman, que
avaliava as variacdes de humor dos cuidadores (em geral os pais), todos
relacionados ao momento de alimentag¢éo da criancga.

A média de idade das criangas era de 5,9 meses no primeiro grupo,
de 14,2 meses no segundo, e, no grupo das criangas sem qualquer afeccéo,
17 meses. A maior parte das criangcas com cardiopatia, ou seja, dos dois
primeiros grupos citados anteriormente, ja haviam passado por cirurgias
paliativas ou de correcao total (10 no primeiro grupo e 07 no segundo).

Pais de criancas cardiopatas e com problemas de alimentacédo
mencionaram, cada um, de 02 a 07 problemas na alimentagdo. Sao eles:
cansago ou inabilidade para completar uma refeicdo; muito tempo
despendido para oferecer a alimentacao ao se filho; necessidade de técnicas
especiais para oferecer a dieta, ou para prepara-la; risco de aspiracéao;
alguns ou todos os alimentos tinham que ser infundidos por sondas; e

presenca de refluxo.
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Ao final de uma refeicdo da crianca, foi aplicada a escala de Tuckman
para se obter um termémetro do estado de humor dos pais. Esta mensurava
cinco estados: tensao, confusao, raiva, fadiga e depressdo. Cada um destes
era categorizado de acordo com uma escala de variacdo crescente, na qual
o 0 (zero) era representado pela palavra “amorosa”, progredindo para
“amigavel”, “carinhoso”, “sociavel”’, “pouco colaborativo”, “irritado” e
finalmente “vicioso” para o grau 100.

Pais de criangas com cardiopatia congénita e problemas com
alimentacao obtiveram os maiores indices de variacdo negativa de humor
através da escala de Tuckman. Tal variagdo negativa poderia se dever ao
fato destes pais despenderem de 3,5 a 15,25 horas por dia na alimentacao
de seus filhos, enquanto o grupo de pais de criancas cardiopatas, porém
sem problemas alimentares, gastavam de 1,75 a 6,5 horas por dia, para a

mesma acao.

4.2.5 Compreender a importancia do cuidado com a saude bucal e

como promové-la

No que diz respeito a esta categoria foram identificados 05 artigos
que tratavam do tema, quais sejam: os de numeros 02, 05, 10, 15 e 17.

O artigo de n® 02 de Grahn et al. (2006) foi um estudo de caso-
controle realizado no norte da Suécia, e teve por objetivo analisar as
vivéncias e o conhecimento de pais de criangas com cardiopatias congénitas
complexas sobre saude bucal, em comparagdo a pais de criangas sem
qualquer afeccdo. A cada um dos grupos (caso-controle) pertenciam 33
criangas, cuja idade variou de 03 a 13 anos (média de 9,4 anos).

No local do estudo 100% das criangas recebiam tratamento dentario
por dentistas pediatricos (em consultérios) ou técnicos higienistas (em
ambulatérios). No caso de criancas cardiopatas, 11 (33%) eram atendidas
por dentistas pediatricos, ja as outras 22 (67%) eram tratadas por
higienistas, assim como 100% das criangas do grupo controle.
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Salienta-se que, o primeiro atendimento as criancas, tanto
cardiopatas quanto as que nao apresentavam qualquer afeccdo, era
realizado, em cerca de 50% das situacdes, até completarem 01 ano de
idade, o que é preconizado internacionalmente.

Quanto a avaliacdo que os pais das criancas fazem acerca dos
servicos dentarios, é digno de nota que em ambos os grupos ha queixas,
embora estas sejam predominantes no grupo dos pais de criancas
cardiopatas. Estas dizem respeito ao tempo de atendimento, que
consideram insuficiente para as necessidades de seus filhos, e ao tipo de
informacdo que recebem, considerado inadequado. Os pais das criancas
com cardiopatia congénita, atendidas em ambulatérios por higienistas, tém
queixas acerca da qualidade da recepcao por ocasidao das consultas, porém
estas queixas nao foram reportadas pelos pais das 11 criancas que eram
atendidas por dentistas pediatricos em consultérios.

O artigo de n? 05, de Saunders e Roberts (1997), descreve um estudo
de caso-controle, realizado em Londres, que teve por objetivo Investigar as
atitudes, as praticas e o0 conhecimento dos pais de criangcas com
cardiopatias congénitas sobre a saude bucal. A amostra foi constituida por
pais de 60 criancas com cardiopatia congénita grave. A idade variou de 2 a
16 anos (média de 8,9 anos).

As criancas cardiopatas apresentavam, em geral, saude dentaria pior
que a do grupo controle: 11 (18%) das criancas cardiopatas nunca havia ido
ao dentista, contra apenas 02 (3%) do grupo controle; 33 (55%) dos
cardiopatas escovavam os dentes duas vezes por dia, enquanto 43 (73%)
das criancas do grupo controle mantinham esta pratica. Além disto 13 (21%)
das cardiopatas nunca ou quase nunca escovavam os dentes.

Quanto ao conhecimento dos pais: 0s pais das criancas cardiopatas
demonstravam um conhecimento menor sobre a saude dentaria quando
comparados ao grupo controle; 18 (30%) dos pais de cardiopatas ndo viam
relacdo entre a alimentacdo e a saude dentaria de seus filhos enquanto
apenas 03 (5%) dos pais do grupo controle tinham a mesma percepcéo; 32
(583%) dos pais de cardiopatas acreditavam que escovacado de dentes nao
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interfere no aparecimento da carie, enquanto 17 (28%) dos pais do grupo
controle tinham a mesma atitude.

No que diz respeito a importancia do uso do fluor para as caries 18
(30%) dos pais de criancas cardiopatas acreditavam que tais criancas nao
precisam fazer de fluor, enquanto apenas 05 (8%) do grupo controle
acreditavam no mesmao.

Ainda foi possivel descobrir que a maior parte dos pais de criangas
cardiopatas, 55 (92%), tinham clareza sobre o risco de sangramento
gengival como porta de entrada para endocardite bacteriana. Porém apenas
30 (50%) dos pais de cardiopatas tinham consciéncia de que a extracao de
dente poderia causar o mesmo tipo de dano. Outra relacdo apresentada pelo
autor traz que geralmente, pais, tém consciéncia dos sobre os riscos da uma
crianga cardiopata ficar debilitada por apresentar, por exemplo, um braco
quebrado, gripe ou algum tipo de infeccdo. Entretanto, um sangramento
gengival, segundo o autor, pode ocasionar os mesmos niveis de debilitagcao
a crianca cardiopata, o que s6 é entendido por metade dos pais do estudo.

O artigo de n® 10 de Silva, Souza e Cunha (2002) é um estudo
brasileiro realizado no Rio de Janeiro, que teve dois objetivos centrais:
avaliar a situagcédo da saude bucal de 104 criancas e adolescentes com idade
de 02 a 17 anos (média 10,13) com risco de endocardite, atendidas em
centro de cardiologia pediatrica, e avaliar o conhecimento dos pais sobre os
riscos da endocardite bacteriana.

No que se refere a saude bucal das criangcas e adolescentes
cardiopatas, 03 (2,62%) apresentavam caries na denticdo decidua e 4
(3,97%) na definitiva. 102 (98%) criancas apresentavam placa e 103 (99%)
sangramento gengival. 48 (46,1%) criangas escovavam os dentes 03 vezes
por dia, 06 (5,8%) criangcas nunca escovavam o0s dentes ou nao o0s
escovavam.

Na faixa etaria de 02 a 06 anos de idade, a escovacao dos dentes era
realizada predominantemente pelos pais ou responsaveis, isto €, por 10
(52,7%) dos 19 pais que reportaram escovar os dentes de seus filhos,
lembrando que havia 23 pais de criancas com esta idade. Apesar de 52,7%

ser uma cifra razoavelmente elevada, ainda assim é inferior ao que se
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espera nesta faixa etaria'®. O nimero de pais que escovavam os dentes dos
filhos decrescia a medida que a idade destas aumentava, o que, alias, €
esperado.

Das criangas cardiopatas, 30 (28,8%) nunca haviam ido ao dentista e
51 (49%) s6 iam quando tinham problemas, principalmente céaries (28,4%) e
dor de dente (25,7%). 14 (13,5%) iam ao dentista a cada 06 meses e 09
(8,7%) cada 12 meses. Prevencao tinha sido o motivo da ultima consulta
para somente 24,3% das 74 criangas que haviam ido ao dentista pela menos

uma vez anteriormente.

O artigo de n® 15, de Balmer e Bu’lock (2003), foi um estudo realizado
em Leicester no Reino Unido, e apresentava dois objetivos: o primeiro era
analisar o grau em que as criangas consideradas de risco para endocardite
bacteriana haviam recebido informacédo sobre saude bucal; o segundo era
avaliar o conhecimento dos pais sobre a ligacdo entre saude bucal e a
endocardite bacteriana.

A amostra foi formada por 38 criancas de 2,4 a 15,2 anos (média 7,5
anos) e todas eram consideradas de risco para endocardite infecciosa,
segundo os critérios da British Society of Antimicrobial Chemoprophylaxis
que sao: histéria anterior de endocardite, aquelas que tiveram substituicao
cirurgica de valvula cardiaca, ou aqueles com um tubo ou shunt pulmonar ou
sistémico.

Destas 38 criancas, 22 (38%) apresentavam sinais de doenca
dentéria (carie, deficiéncia de esmalte, fissura) anterior ou atual, 09 (24%)
criangas ja haviam realizado pelo menos uma restauragdo, 05 (13%)
criangcas apresentavam deficiéncia no esmalte dos dentes e 15 (39%)
criangas apresentavam uma cdrie nao tratada.

Nao havia diferenga em termos da freqiiéncia de problemas de saude
bucal (caries, fissuras, deficiéncia no esmalte) entre os grupos: atendidas no
dentista (79%) e ndo atendidas (21%).

No que se refere ao aconselhamento e orientagéo de profissionais: 11

(29%) haviam recebido orientacao sobre higiene oral, a qual ndo é detalhada

"®De acordo com o site: http://www.abcdbrasil.org.br (acesso em 01/04/2008).
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no estudo, 16 (42%) haviam recebido orientacao dietética que, também, nao
€ detalhada, e 05 (13%) receberam aplicacdo profissional de flior ou
informacao sobre o modo de realiza-la em casa.

Acerca do conhecimento dos pais sobre a relacao entre a saude bucal
e o risco de endocardite, 24 (63%) dos 38 pais questionados no estudo

compreendiam a ligacdo entre os temas.

O artigo de n® 17 de Chessa et al. (2005) foi um estudo realizado na
Italia, que tinha por objetivo avaliar o conhecimento de pais de criangas com
cardiopatias congénitas acerca dos problemas especificos gerados pela ma-
formacao de seus filhos. No que se refere a saude bucal, o estudo apresenta
que 54,7% das criancas consultavam-se com um dentista pelo menos uma
vez por anos. Outro dado relevante, nesta categoria € o de que 97,9% das

criangas escovavam os dentes pelo menos uma vez por dia.

4.2.6 Compreender os riscos da endocardite infecciosa e como

evita-la

No que diz respeito a esta categoria foram identificados 11 artigos
que tratavam do tema, os de numeros 02, 05, 07, 08, 10, 11,12, 13, 14,15 ¢
17.

O artigo de n? 02 de Grahn et al. (2006), realizado na Suécia, traz em
seus resultados, o dado de que todos os 33 (100%) pais de criancas
cardiopatas questionados em seu estudo, sabiam da necessidade de
antibioticoterapia profilatica contra endocardite antes de algum procedimento
invasivo. Acrescenta ainda que 23 (70%) haviam recebido esta informacéo
pela primeira vez de um profissional médico e 06 (18%) de um dentista.

O artigo de n® 05, de Saunders e Roberts (1997), realizado Inglaterra,
avalia a estratégia de uso dos wallet cards, para a promocao do
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conhecimento de pais de criancas cardiopatas sobre a profilaxia de
endocardite infecciosa. (anexo 2)

A estratégia utilizada naquele pais, para orientar sobre a profilaxia da
endocardite infecciosa por meio de uso de antibidticos antes de
procedimento dentarios, é apresentada aos pais de criancas cardiopatas por
médicos cardiologistas, e consiste em um cartdo, chamado wallet card, que
deve ser sempre carregado pela crianca. A pesquisa serviu para
indiretamente avaliar, a partir dos dados apresentados na categoria anterior,
que esta estratégia foi inadequada, uma vez que 0s pais ndo apresentavam
o conhecimento esperado. Tal constatacao esta relacionada, no estudo, aos
11 (18%) de criancas cardiopatas que nunca foram ao dentista, as 13 (21%)
que nunca ou raramente escovavam o0s dentes, e a auséncia de
conhecimento dos pais sobre as relacdes entre fllor e a cérie, 15 (25%)

pais, e a necessidade de fluor e a cardiopatia, 18 (30%) pais.

O artigo de n? 07, de Al-Jarallah, Lardhi e Hassan (2004), realizado na
Arabia Saudita, tinha por objetivo determinar o conhecimento, dos pais de
205 criancgas e adolescentes com cardiopatia congénita, sobre a profilaxia da
endocardite infecciosa. A idade das criangcas variava de 4 semanas a 15
anos, (média 5 anos e 9 meses, e mediana 5 anos). Cumpre salientar que
estas criancas eram atendidas em trés servicos de cardiologia localizados na
prépria Arabia Saudita e portavam variados tipos de cardiopatias congénitas,
sendo 19 ciandticas.

Além disso, do mesmo total de pais, 125 (61%) sabiam o nome
correto da cardiopatia de seus filhos, 52 (25%) sabiam definir a endocardite
infecciosa, 63 (31%) sabiam a profilaxia desta, 119 (58%) sabiam quais
antibiéticos deveriam se administrados antes de procedimentos dentéarios e
176 (86%) sabiam dizer quando a profilaxia da endocardite era necessaria.

No entanto, no que diz respeito a incidéncia de endocardite infecciosa
os autores reportam dois numeros discrepantes. Assim, informam na secao
“Resultados” que 06 (3%) ja haviam tido endocardite bacteriana. Adiante, ao

término da discussao dizem que esta porcentagem foi 5%. Julgamos
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adequado reportar esta diferenca, pois pode ser aprecidvel quando
consideradas grandes populacoes.

Outra discrepancia foi observada, no diz respeito as criancas que
estavam recebendo medicacdo no momento da pesquisa, que eram em
namero de 50. Assim, no resumo do trabalho é informado que pais de 46
(92%) criancas sabiam informar o nome destes medicamentos. Mas, por
ocasiao da apresentacao dos resultados é reportado que somente 17 (34%)
destes 50 pais de fato tinham esta informacédo. Assim, considerando que
nestas duas ocasides foram encontrados importantes dados discrepantes
optamos por avaliar este trabalho com cautela.

Finalmente acrescenta-se que das 176 criancas eram consideradas
de risco para endocardite infecciosa isto €, somente 113 (64%) pais
(considerando-se um genitor por crianga) tinham clareza da realizagdo da
sua profilaxia.

Houve relacdo significante, entre o fato da crianca tomar
medicamentos regularmente e seus pais saberem que era necessario usar
antibioticos para a profilaxia da endocardite infecciosa (p=0,0017). Além
disto, observou-se também relacdo significante no caso da crianca ter
passado por cirurgia, € seus pais terem conhecimento sobre a necessidade
de profilaxia, com antibioéticos, para a prevencao da endocadrdite infecciosa
(p=0,0009). Este tipo de relacdo também foi observado no caso de criancas
que tinham passado por cirurgia anteriormente, e a capacidade de seus pais
definirem a endocardite infecciosa (p=0,0334).

Cumpre salientar que, nao foi encontrada relagao significante entre a
idade das criancas, (agrupadas como menor do que 05 anos, de 05 a 10
anos € > do que 10 anos) e o conhecimento de seus pais acerca de
profilaxia da endocardite infecciosa.

O artigo n® 08, de Bulat e Kantoch (2003), apresenta estudo realizado
no Canada, e tinha por objetivo avaliar o conhecimento de pais de 65
criangas cardiopatas atendidas em ambulatérios, acerca da profilaxia e dos
riscos de endocardite infecciosa,. As criangas tinham entre 02 meses e 16

anos (nem média, nem mediana foram informadas).
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Apenas uma das 65 criangas havia tido endocardite infecciosa
anteriormente, 36 pacientes (55%) haviam sofrido cirurgias cardiacas e 12
(18%) recebiam medicamentos relacionados a cardiopatia no periodo da
pesquisa. Outra caracteristica da amostra € que 08 pacientes (12%), ja
haviam passado por outras clinicas de cardiologia.

O estudo considerou 55 das 65 (85%) criancas como de risco para
endocardite, segundo a AHA (citado na introducéo).

Vinte e seis (47%) dos pais destas 55 criancas afirmaram nunca ter
ouvido falar sobre endocardite, e apenas 14 (25%) foram capazes defini-la
corretamente. Apesar disso, 39 (71%) dos 55 pais, sabiam da necessidade
de antibioticoterapia antes de procedimentos dentarios, embora apenas 16
(29%) conhecerem outras situagcdes nas quais a profilaxia para a
endocardite era necessaria. Outra informacéao relacionada a profilaxia é a de
que 28 (51%) dos 55 pais puderam identificar um antibiético usado para este
fim. Outro dado importante é o de que apenas 18 (32%) destes pais referiam
ter recebido o wallet card, com informacdes sobre a profilaxia da endocardite

infecciosa.

Bulat e Kantoch chamam atencéo, ainda nos resultados relacionados
as criancas com risco para a endocardite, para o fato de que 27% das
criancas (15 das 55) haviam realizado, no passado, importantes
procedimentos dentarios, tais como: tratamento de canal, exodontia,

restauragdes, entre outros, ou haviam apresentado gengivite.

O artigo de n® 10 de Silva, Souza e Cunha, realizado no Brasil, traz
em seu segundo objetivo avaliar o conhecimento dos pais sobre os riscos da
endocardite infecciosa em 104 criancas e adolescentes com idade entre 02 e
17 anos (média 10,13).

Na amostra estudada, 92 (88,5%) criangas tinham risco moderado
para endocardite e 12 (11,5%) tinham alto risco de acordo com a AHA
(descrito na introducao).

Apenas 10 (9,6%) pais compreendiam o significado de “infecgdo do
coracado”, porém, 63 (60,6%) compreendiam o risco de endocardite
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relacionado a afecg¢do cardiaca de seu filho, e a fonte desse conhecimento
tinha sido o cardiologista em 85,7% das situacdes, 72,1% estavam cientes
da necessidade de antibioticoterapia profilatica antes de tratamentos
dentarios. Menos da metade dos pais, 41,3%, tinham conhecimento sobre a
importancia de uma boa manutencdo da saude bucal como uma medida
preventiva para a endocardite infecciosa, sendo que a principal fonte de
informacao também havia sido o médico cardiologista, 74,4% das situagdes.

O artigo de n® 11 de Knirsch et al. (2003) foi um estudo realizado na
Alemanha, que teve por objetivo determinar o conhecimento, as praticas e a
adesao de pais de criangas com cardiopatias congénitas, a profilaxia da
endocardite infecciosa, nas ultimas 03 décadas. A populacédo deste estudo
era composta de 296 pacientes com cardiopatia congénita e seus pais. A
idade dos pacientes variava entre 04 semanas e 55,8 anos, com uma
mediana de 5,6 anos, o que mostra a grande parte de criangas entre 0s
pacientes. Apenas 27 pacientes, tinham mais de 18 anos, motivo pelo qual
este estudo foi considerado para fins desta pesquisa.

A grande maioria, 271 (91,6%) apresentava cardiopatias aciandticas.
O defeito cardiaco mais comum, 133 (44,9%), foi a comunicacao intra-atrial
(CIA). Quase metade dos pacientes nunca havia realizado quaisquer
procedimentos invasivos, tais como cirurgias ou cateterismo. Apenas 07
(2,4%) pacientes haviam apresentado um quadro de endocardite infecciosa
prévia.

O cardiologista pediatrico foi responsavel pela orientacdo sobre a
profilaxia da endocardite, na grande maioria dos casos, 231 (78%), do total
de pais. Dos demais, 43 (14,5%) tiveram como fonte de informacédo a
literatura médica, 11 (3,7%) de campanhas educativas e 16 (5,4%) da
Internet.

Ja a indicacdo da profilaxia antibiética para a endocardite, foi
realizada pelo cardiologista pediatrico em 109 (36,8%) dos casos, pelo
dentista em 42 (14,2%) casos, por um otorrinolaringologista em 19 (6,4%) ou
durante um procedimento operatério em 74 (25%) do total de casos, outros

profissionais médicos em 52 (17,6%) do total.
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No que diz respeito a classificacdo de risco da crianca para a
endocardite, de acordo com a avaliacdo dos pais ou do préprio paciente, foi
correta em 120 (40,5%) dos casos e errbnea ou ignorada nos outros 176
(59,5%). Ja a classificacdo, dada pelos mesmos sujeitos, para a
necessidade de uso da profilaxia antibitica para a endocardite, foi correta
61 vezes (20,6%) e errada nas outras 235 (79,4%) situagdes.

O risco para a endocardite foi abordado pelo médico nas consultas
em 109 (36,9%) das situagdes, inconstantemente em 63 das situacdes
(20,8%), e nunca 124 (42,3%).

Foi reportado que 51 (17,2%) pacientes tiveram caries e 22 (7,4%)
tiveram gengivite. A profilaxia foi realizada em 78 (26,4%) casos, e, em 179
(60,5%) ndo. Foram apresentadas como razdes para a nao realizacao da
profilaxia: riscos alérgicos 02 (0,7%) e a ndo exigéncia 74 (25%).

O artigo de n? 12, de Lok e Menahem, realizado na Australia propos-
se a avaliar os pais de 40 criancas sobre restricobes ou precaucdes
relacionadas ao diagnéstico cardiaco das criancas, bem como sobre a
profilaxia da endocardite. Cumpre salientar que 100% dos pais tinham sido
informados sobre a necessidade de tal profilaxia. Assim, pais de 27 (66%)
criangas afirmaram que a Unica precaucao seria a profilaxia antibi6tica antes
de procedimentos dentarios, e 08 (20%) pais afirmaram nao ser necessaria

qualquer precaucao.

O artigo n® 13, de Cheuk et al. (2004), realizado em Hong Kong
também apresenta uma avaliacao do conhecimento dos pais. Em seu estudo
156 pais de criancas de 01 més a 21 anos (mediana 06 anos) foram
questionados acerca do seu conhecimento sobre endocardite e sua
profilaxia.

Das 156 criancas, 09 (5,8%) ja haviam tido endocardite infecciosa.
Apenas 42 (26,9%) dos pais e maes relataram ja ter ouvido o termo
endocardite infecciosa. Pouco mais da metade, 82 (52,4%) pais, sabiam da
necessidade do uso de antibiético antes de qualquer procedimento de saude
bucal, apesar de aparentemente nao saber o motivo para fazé-lo.
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Dos 42 pais que afirmaram ja ter ouvido falar da endocardite, apenas
12 (28,6%) descreveram corretamente os sintomas da endocardite. O
abscesso odontolégico, o mais conhecido fator desencadeante da
endocardite infecciosa, foi citado por apenas 21 (50%) dos 42 pais.

Foram citados corretamente, ainda entre estes 42 pais, como fatores
de risco para a endocardite infecciosa: as agulhas contaminadas, 15
(35,7%); os piercings e tatutagens, 15 (35,7%); infeccbes cutaneas, 13
(31,0%); e, peles e unhas mal cuidadas, por 11 (26,2%).

Ao relacionar o tema endocardite a idade do paciente, os autores
verificaram uma maior consciéncia do tema em questdo nos pais das
criangas cuja idade era maior (média=08 anos), quando comparado aos pais
de criangas com menor idade (média=5,3 anos).

Quando se relaciona o conhecimento dos pais sobre endocardite a
escolaridade dos mesmos, observou-se maior consciéncia sobre o tema no
grupo que possui curso superior (30,2%), comparado com os demais niveis
de escolaridade (11,1%).

No que se refere a profissdo dos pais, verificou-se, mais uma vez,
maior conscientizacdo sobre o tema, no grupo de profissdbes mais
qualificadas, ou seja, profissionais de nivel superior, administradores ou
trabalhadores técnicos qualificados 32,1%, enquanto no outro grupo apenas
14.9% tinham conhecimento sobre a endocardite.

No artigo de n® 14, Moreno et al. (1997), apresentou dados sobre o
conhecimento de pais sobre endocardite e sua profilaxia. A amostra era
composta de 100 pais de criancas com cardiopatias congénitas. Destas
criangas 32 tinham menos de 05 anos, 37 tinham entre 05 e 10 anos e 31
tinham mais de 10 anos. No que se refere aos pais, a idade nao é informada
no artigo, porém, em termos de escolaridade, apresentam que 31 (31%) pais
tinham o primario incompleto, 48 (48%) o primario completo, 11 (11%) o
colegial e 10 (10%) tinham curso superior.

Apesar de 85 (85%) dos pais conseguirem definir a cardiopatia dos
filhos, apenas 14 (14%) pode definir a endocardite. Dos 31 (31%) que
haviam passado por algum procedimento invasivo, apenas 21 (67,74%)
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haviam realizado a antibioticoterapia profilatica corretamente; e destes
ultimos 17 (80,95%) sabiam dizer qual o antibiético utilizado.

Quanto mais velha a crianga, maior o conhecimento dos pais sobre a
profilaxia da endocardite infecciosa. No grupo de pais de 32 criangcas com
menos de 05 anos, 13 (40,6%) conheciam a profilaxia da endocardite
infecciosa, j& no grupo de pais de 37 criangcas com idades entre 05 e 10
anos, 21 (56,8%) tinham tal conhecimento, e, finalmente, no grupo de pais
de 31 criancas maiores de 10 anos, 18 (58,1%) eram cientes da profilaxia.

O artigo de n® 15 de Balmer e Bu’lock (2003), do Reino Unido, no que
se refere ao conhecimento dos pais sobre a relagao entre a saude bucal e o
risco de endocardite. A amostra foi formada por 38 criangcas de 2,4 a 15,2
anos (média 7,5 anos) e todas eram consideradas de risco para endocardite
infecciosa, segundo os critérios da British Society of Antimicrobial
Chemoprophylaxis que sao: histéria anterior de endocardite, aquelas que
tiveram substituicao cirlrgica de valvula cardiaca, ou aqueles com um tubo
ou shunt pulmonar ou sistémico. Nesta categoria, reporta que 14 (37%) dos
38 pais questionados no estudo ndo compreendiam a ligagdo entre os

temas.

O artigo de n? 17 de Chessa, et al. (2005) realizado na ltalia, teve por
objetivo avaliar o conhecimento dos pais sobre a profilaxia da endocardite
infecciosa, bem como sobre as consequiéncias da cardiopatia para seus
filhos. A amostra era composta por 148 criancas cardiopatas e seus pais
(media e mediana nao fornecidas).

No que diz respeito a prevencao da endocardite infecciosa 111 (75%)
dos pais estava ciente da necessidade de antibioticoterapia antes de

procedimentos dentarios.

4.2.7 Compreender a importancia da administracao adequada dos

farmacos e como lidar com ela
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No que diz respeito a esta categoria foram identificados apenas 02
artigos, osde n° 06 e 17.

O artigo de n® 06, de Yang et al. (2004), cita a administracdo de
medicamentos como um dos focos de orientagao e treinamento que a mae
recebe durante o programa de alta criado pelas autoras, porém nao
desenvolve o tema de modo a fornecer informagdes ou descrigbes da forma

como este é aplicado aos pais.

O artigo de n? 17 de Chessa et al. (2005) realizado na ltalia, tinha por
objetivo avaliar o conhecimento de pais de criangcas com cardiopatias
congénitas, acerca das conseqliéncias destas. A amostra era composta por
148 pais de criancas cardiopatas. Nao ha qualquer registro no artigo sobre o
tipo de cardiopatia ou a idade das criangas.

No que se refere ao conhecimento sobre a administracao de farmacos
a seus filhos, apenas 51 (34,7%) dos pais foram capazes de responder
corretamente questbes que relacionavam indicagdo do medicamento,

reacdes adversas e interacdo com outros medicamentos ou alimentos.
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5 DISCUSSAO

A revisao sistematica da literatura permite a abordagem e o destaque,
nao apenas do conteudo relacionado ao tema, como também, de areas do
conhecimento que foram negligenciadas.

No que se refere as necessidades de conhecimento, e suporte aos
pais de criancas portadoras de cardiopatias congénitas, o presente trabalho
encontrou estudos espalhados em todos os continentes, exceto a Africa.
Claro que € importante salientar que, o fato de haver pelo menos um estudo
em cada continente néo significa que a realidade de cada um foi retratada.

Chama atencao que os 17 artigos, que compdes o corpo de analise
do trabalho, avaliam o conhecimento dos pais das criancas portadoras de
cardiopatia congénita em uma ou mais das categorias analisadas. Assim,
como todos os artigos também apresentam um carater avaliatério, em
relacdo ao servico de saude responsavel pelo cuidado e orientacdo destes
pais e da prépria crianca, tal avaliacdo se deu de forma mais, ou menos
direta em cada um dos artigos utilizados.

Vale ressaltar que dos 17 artigos trabalhados, 09 omitiam
completamente informacdes que pudessem caracteriza-los
demograficamente, o que dificulta sobremaneira ndo s6 a compreensao da
possivel causalidade, como interfere na possibilidade de generalizacdo de
resultados.

A categoria mais abordada é a que apresenta o conhecimento dos
pais sobre os riscos de endocardite e sua profilaxia. Outras categorias, tais
como: 0 conhecimento sobre a afeccao propriamente dita; a alimentacao; e a
saude bucal, também sdao bem representadas. Porém nas categorias que
compreendem o conhecimento dos pais nas areas da atividade fisica da
crianga, no manejo da cianose e na administracao de farmacos, os trabalhos
foram em numero reduzido, sendo que as duas Ultimas tiveram sua

representacao praticamente inexistente.
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Quando se trata do cuidado de uma crianca portadora de uma doenca
cronica, a orientagdo e 0 apoio aos pais tornam-se indispensaveis. Assim,
nestes trabalhos, quando se analisa o conhecimento dos pais para o
cuidado, em qualquer aspecto da afeccdo de seus filhos, indiretamente
avalia-se o servico de saude responsavel pela capacitacao deste familiar.

A publicagédo de artigos desta natureza, ndo apenas informam, como
servem para sensibilizacdo dos profissionais da area de saude, podendo
entdo fomentar o desenvolvimento de novas formas de abordagem, que
supram as deficiéncias encontradas em cada area.

Assim, o panorama geral é: um quadro fragmentado, com alguns
tépicos mais adensados e outros muito rarefeitos, quase inexistentes.
Cabendo inclusive refletirmos acerca da relagcdo entre a produgdo de
conhecimento e sua relagdo com o cuidado, ou a pratica. Sera que se
pesquisa pouco acerca de algumas areas por que elas ndo merecem

atencao na pratica diaria?

5.1 CONHECIMENTO DOS PAIS SOBRE A AFECCAO DOS FILHOS

Obtiveram-se dois tipos de situacdo no que tange a esta categoria:
avaliacdo do conhecimento dos pais e avaliacdo de programas de

capacitacéao.

5.1.1 Conhecimento de pais

Conhecimento dos pais é incompleto

O conhecimento dos pais é incompleto em termos de diagndstico,
variando de praticamente 100%, no caso da pesquisa realizada na Australia
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(Lok, Menahem, 2004, artigo 12)"", até chegar nos 59% apresentados no
estudo realizado em Hong-Kong (Cheuk et al., 2004, artigo 13 '2).

Outras cifras encontradas foram: no trabalho realizado na Itélia
(Chessa et al., 2005, artigo 17) que foi de 91,2%; no realizado na Espanha
(Moreno et al. 1997, artigo 14), 85%; no canadense (Bulat, Kantoch, 2003,
artigo 8), 71%; no conduzido na Arabia (Al-Jarallah, Lardhi, Hassan, 2004,
artigo 07), 61%. Observamos que, mesmo no caso de paises desenvolvidos,
tal como Canada e Australia, o nUmero de pais com conhecimento completo
nao chega a 100%. Por exemplo, no estudo n® 12 (Lok e Menahem, 2004),
somente 10% dos pais conseguem explicar as consequéncias fisioldgicas do
CIV.

Cumpre salientar que o conhecimento € um campo amplo, abarcando
desde saber informagdes sobre o diagndstico até conseqiéncias clinicas (as
mais importantes, pelo menos). Assim, se em um dos itens acerca do
conhecimento foi alcancada determinada cifra, como 100 %, por exemplo, o
mesmo nao se pode dizer que aconteceu com outros tépicos referentes a
informacdes. E por este motivo observamos que, mesmo no caso de paises
desenvolvidos tal como Canada e Austrdlia, o numero de pais com
conhecimento “completo” ndo chega a 100%. Por exemplo, no estudo
australiano (Lok e Menahem, 2004, artigo 12), somente 10% dos pais

conseguem explicar as conseqliéncias fisiolégicas da CIV.

Conhecimento dos pais é afetado pela qgravidade ou tipo da

cardiopatia
De acordo com o estudo canadense, (Bulat e Kantoch, 2003, artigo

08), o maior conhecimento acerca da cardiopatia corresponde a menor
gravidade desta. A complexidade da afeccao das criancas poderia justificar

esta diferenca de compreensdo dos pais encontrada nos dois grupos. Isto

' Supde-se que no estudo de Lok, Menahem, (n. 12) a cifra seja muito semelhante.
Infelizmente os autores a descrevem como “quase a totalidade dos pais”.

'> Esta informagéo “artigo 13”, tal como a anterior “artigo 12”, refere-se & numeragdo dos
trabalhos constituintes do corpo de andlise que foi apresentado no Quadro 2. Seréo
mencionados ao longo deste capitulo com a finalidade de deixar claro a origem de cada
informacao.
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porque, a ma-formacao cardiaca da amostra, variava de uma comunicacao
entre os ventriculos (CIV), considerada uma cardiopatia “simples”, até uma
inversao de insercao de artérias, ou seja, a artéria pulmonar inserida no atrio
esquerdo e a aorta no atrio direito (TGA-Transposicao das Grandes Artérias)
considerada uma cardiopatia complexa.

J4& o artigo realizado em Hong Kong relaciona este maior
conhecimento a pais de criancas com cardiopatias cianoéticas, nao

especificando a gravidade da mesma (Cheuk et al., 2004).

5.1.2 Capacitacao de pais

Possibilidade de se capacitar maes para o cuidado dos filhos

O estudo realizado em Taiwan (Yang et al., 2004, artigo 06) apresenta
0 sucesso de um treinamento, no qual as maes recebiam mais do que
informacdes sobre as cardiopatias, elas eram treinadas de forma efetiva no
cuidado de seus filhos, com uma carga horaria importante, ainda durante a
internacdo. Ao comparar tal treinamento ao plano de alta habitual, o grupo
de pesquisadores observou uma melhora no conhecimento e na confianca
desta mée para cuidar de seu filho cardiopata.

No estudo realizado no Reino Unido Wray e Maynard, (2006), artigo
16, perguntaram aos pais, em quais dareas estariam suas maiores
necessidades. Com isso obtiveram: 43% dos pais relatavam precisar de
mais informacdes a respeito das condicdes clinicas da criancga, e ainda 12%
relatavam necessitar de servicos de avaliacdo de enfermagem para o

cuidado de seus filhos em casa.

Suporte 2 mae apos a alta da crianca

Apenas as maes do estudo taiwanés (Yang et al. 2004, artigo 06)
recebiam também atendimento domiciliar e via telefone das enfermeiras do

projeto, visando resolver duvidas referentes ao trato de seu bebé.

Autoconfianca da mae é importante para que a mae cuide da crianca
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Chama atencédo a énfase que os autores atribuem a autoconfianga
materna a ponto de a destacarem como um dos objetivos do trabalho (Yang
et al., 2004, artigo 06). Outros autores tais como, Horodynski, Stommel
(2005), afirmam que pais e educadores precisam ser auxiliados no sentido
de serem assertivos, isto é, autoconfiantes, em seu trabalho sobre
alimentacgao infantil.

Essa autoconfianca esta diretamente relacionada aos dois itens
anteriores, uma vez que, se capacita esta mae, através do conhecimento e

do apoio.

5.2 COMPREENDER E LIDAR COM A CIANOSE

Nao foi encontrado nenhum artigo que tivesse a cianose da criancga
cardiopata como foco, ou com qualquer destaque para a necessidade de
orientacdo dos pais sobre o tema.

A cianose € algo presente na vida de grande parte das criancas
portadoras de uma cardiopatia congénita, caso ndao como constante
(cardiopatia cianética), como um risco ou um sintoma importante de alerta
para problemas respiratorios ou baixo débito cardiaco. Em ambos os casos,
0 aumento da cianose ou o aparecimento da mesma € a representacao de
uma baixa oxigenacdo do sangue e pode trazer consequéncias graves.
Diversos mecanismos de compensacao da crise cianodtica podem e devem
ser ensinados aos pais, assim como 0 momento de encaminhar esta crianca
para um servico de emergéncia.

Foram encontradas duas situagbes que trazem o tema de forma
superficial e discreta. Um que relaciona a cianose a problemas de
alimentacao e o outro, que trata da orientagdo dos pais para alta hospitalar.

5.2.1 Cianose e problemas alimentares
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Pais de criancas com cardiopatia congénita questionados sobre os
problemas na alimentacao de seus filhos, ndo relacionaram a cianose como

um sintoma de agravo (Clemente et al., 2001, artigo 01)

5.2.2 Orientacao sobre a cianose no momento da alta

O estudo 06, de Yang et al. (2004), trata de um treinamento
importante, realizado com as maes durante a internacdo, sobre o cuidado
com a crianca cardiopata apés a alta hospitalar. O tema cianose & apenas
citado como um dos assuntos abordados neste treinamento, porém nao é

especificado forma nem conteudo da orientacao.

5.3 COMPREENDER A IMPORTANCIA DA ATIVIDADE FiSICA E
COMO PROMOVE-LA

A atividade fisica deveria ser uma constante na vida de toda crianca.
Como ja foi citado, a AHA indica pelo menos 30 minutos de atividade fisica
diariamente para a crianca apés os dois anos de idade. Para a crianca
cardiopata, na maioria dos casos, nao é diferente.

A crianga portadora de cardiopatia congénita, normalmente pode
realizar atividade fisica normalmente, sendo vetado pelo cardiologista
pediatrico, em alguns casos, esportes competitivos que levam o esforco
fisico ao extremo.

Com o avanco da tecnologia médica, o advento de novos
procedimentos cirdrgicos € o desenvolvimento de farmacos de altissima
geracao, a criangca com cardiopatia congénita, passou a ter uma sobrevida
maior, e casos, que ha poucos anos morreriam ainda como recém nascidos,
chegarao a idade adulta e com grandes chances de ter uma vida completa.

Da mesma forma, a atividade fisica que antes poderia ser negada a

estas criangas, hoje, com critério e avaliacdo médica, pode ser realizada de
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forma continua, garantindo para esta crianca uma vida mais saudavel e
préxima da normalidade tanto quanto possivel.

O tema é abordado em dois estudos, emergindo apenas uma sub-
categoria: a avaliacdo do conhecimento dos pais sobre a possibilidade de
realizacdo de exercicios fisicos por seus filhos cardiopatas.

5.3.1 Conhecimento dos pais

Os pais tém conhecimento incompleto sobre a necessidade de

atividade fisica

Nos estudos realizados em Hong Kong e na ltdlia, os pais tém
conhecimentos incompletos acerca da necessidade de atividade fisica, e,
quando sabem, muitas vezes desconhecem que a crianga precisa de
avaliacdo especializada antes de ser liberada para fazé-la (Cheuk et al.
2004, artigo 13, Chessa et al., 2005, artigo 17).

O estudo realizado na Australia (artigo n® 12 de Lok e Menahem,
2004), parece corroborar este achado. Tratam-se de pais que manifestam
nao sentir preocupacao com a atividade fisica de seus filhos, estes, criancas
portadoras de uma cardiopatia leve, a CIV. Podemos entdo levantar duas
hip6teses para justificar esta auséncia de preocupacao dos pais: ou estes
pais ndo conheciam os riscos advindos da cardiopatia de seus filhos, que,
alias, é de pequena repercussao clinica em geral, ou eles realmente tinham
o conhecimento de que tal cardiopatia ndo seria uma barreira para que seus
filhos realizassem exercicios fisicos.

Tendemos a considerar a segunda hipétese como a mais correta,
uma vez que, este estudo traz outros dados que fortalecem tal afirmacéao,
quase a totalidade dos pais sabia definir a cardiopatia de seu filho, 10%
destes classificavam-na como de moderada a média intensidade, e apesar
disto estavam tranquilos. Isto aponta na direcdo de uma boa estrutura de
suporte de informacgado, que, provavelmente, deve ter sido fornecida pelo
servico de saude local.
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Assim, este achado pode estar representando o ocorre quando se
tem a conjuncéo de cardiopatias de menor repercusséo clinica, associado a
insercao em local bem provido em termos de informacéao e apoio.

Ja no estudo italiano, (Chessa et al., 2005, artigo 17), quando os pais
foram questionados sobre a possibilidade da crianga participar de esportes
competitivos, 43,9 % nao foi capaz de responder, e 41,9% respondeu
corretamente. Infelizmente o estudo n&o fornece outros dados sobre as
respostas corretas, diminuindo assim a chance de uma andlise mais
profunda. Porém os autores recomendam a necessidade de material
impresso, para que os pais entendam as reais capacidades fisicas de seu
filho cardiopata.

Pais de criancas mais velhas conhecem mais acerca da necessidade

de atividade fisica.

Outro dado apresentado nesta area e passivel de discussao é o fato
de pais de criancas mais velhas, demonstraram ser mais propensos a
responder tal questdo de forma correta, quando comparados a pais de
criangas mais novas ( Cheuk et al., 2004, artigo 13).

Este dado sugere que os pais vao aprendendo por experiéncia, pela
exposi¢cao, muito mais que por um plano de orientagdo intencional. Um dado
que corrobora com tal afirmacéo, é a hipétese oferecida pelos autores do
estudo em questao, ou seja, a possibilidade de que o inicio da escolarizacao
formal, que nos Estados Unidos ocorre por volta dos 06 a 07 anos de idade,
justificar o dado acima, uma vez que os pais das criancas mais velhas ja
foram obrigados a refletir sobre o tema.

Orientagdes deste tipo sdo de competéncia do profissional de saude,
assim os resultados sugerem que tais profissionais nao estdo cumprindo

adequadamente seu papel junto aos pais.
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54 COMPREENDER A IMPORTANCIA DA ALIMENTACAO
ADEQUADA E COMO PROMOVE-LA

A alimentacéo da crianca cardiopata € fonte de grande preocupacao
para os pais, uma vez que, trata-se de uma populagdo em que nao é raro
encontrarmos problemas alimentares. O guia de cuidados de Pye e Green
(2003), ressalta, que também, a desnutricao € muito comum nestas criangas,
e relaciona o estado nutricional destas ndo sé ao crescimento e
desenvolvimento, mas também a cicatrizacdo no que se refere a ferida
operatéria.

Cinco estudos retratavam a alimentacao da crianca cardiopata, sendo
quatro deles voltados para amamentacdo ou aleitamento materno.
Obtiveram-se entdo, quatro sub-categorias: dificuldades decorrentes da
cardiopatia congénita; dificuldades decorrentes de apoio insuficiente ou
inadequado por parte da equipe de saude; as dificeis experiéncias das maes
de criancas com cardiopatias congénitas acerca da dificuldade para
alimentar o filho e as facilidades decorrentes de apoio adequado por parte

da equipe de saude.

5.4.1 Dificuldades decorrentes da cardiopatia congénita

Cardiopata tem ganho de peso menor

A crianca cardiopata apresenta caracteristicas clinicas que geram
dificuldades para a sua alimentagdo. A crianca cardiopata tem ganho de
peso menor, pois sua taxa metabdlica é aumentada pela méa funcao cardiaca
e consequentes freqliéncias cardiacas e respiratérias aumentadas (Smith,
2001 apud Hockenberry, 2006 p.911). O ganho de peso apds o0 nascimento
de uma crianga cardiopatas é menor quando comparado ao de criangcas sem
quaisquer afeccdes. Tal constatacao é evidenciada no estudo inglés, de

Clemente et al. (2001), artigo 01, que comparou o ganho de peso apds o
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nascimento de uma populagéo de criancas cardiopatas, com uma populagao
de criancas sem quaisquer afeccdes. Os dois grupos tinham o mesmo peso
de nascimento, porém no momento da coleta de dados, as criangas com
cardiopatia congénita pesavam, em média, 7,9 kg, enquanto que o grupo
controle pesava, em média, 9,8 kg. O que mostra a dificuldade das criancas
cardiopatas de ganharem peso. Vale acrescentar que as maes descreveram
esforcos diretos no sentido de ajustar a dieta das criancas a fim de que estas
voltassem a ganhar a peso, mas mesmo assim, seus esforcos foram
insuficientes.

Dificuldades respiratérias

A crianca cardiopata apresenta dificuldades respiratérias que
interferem na alimentacdo, a ponto de maes de criancas cardiopatas
alegarem como causa para interromper o processo de amamentagao as
dificuldades respiratorias da crianca: dispnéia e cansaco. Tal motivo nao foi
citado nenhuma vez pelas maes do grupo controle. (Clemente et al., 2001,
artigo 01).

Um sinal de saciedade que ocorre nas criancas que nao tém
quaisquer afeccdes é o movimento de “cuspir’ o alimento ao final da
refeicdo, algo que ocorre menos nas criancas cardiopatas (Clemente et al.,
2001, artigo 01). Uma hipotese para este comportamento diferente seria o
fato de que a crianca deste grupo, ndo consegue chegar a este ponto na
alimentacao, por apresentar cansago antes mesmo de obter a saciedade.

Mesmo com tais dificuldades, os estudos americano e canadense,
artigo n® 03 e artigo n? 04, respectivamente, apresentam que, dependendo
das condigdes clinicas da crianga e do apoio recebido pela mae, por parte
dos profissionais de saude, é possivel amamentar a crianca cardiopata apds
a cirurgia (Barbas e Kelleeher, 2004, Lambert e Waltters, 1998).

Segundo o estudo americano, € possivel, no pds-operatério, manter o
aleitamento materno. Apresenta ainda, que o aleitamento no pré-operatorio
auxilia na continuidade da amamentagdo, mas ndao é um pré-requisito
(Barbas, Kelleeher, 2004). No que se refere a esta continuidade, o estudo
canadense ressalta que aleitamento materno é importante para a

realimentacao da crianca no pés-operatério (Lambert e Waltters, 1998).
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5.4.2 Dificuldades decorrentes de apoio insuficiente ou inadequado
por parte da equipe de saude

Apoio inadequado ou insuficiente

A maior parte das maes relataram sentir-se desencorajadas a
amamentar pela equipe de saude do hospital. Os motivos para este
desencorajamento mais relacionados seriam o grande esforco despendido
pela crianca ao mamar no peito, o esforco este que seria menor. Outros
motivos seriam, segundo a equipe, a necessidade de incremento de calorias,
utilizando assim férmulas, assim como o controle da ingesta hidrica da
crianga, possivel através da mamadeira (artigo n® 03 de Barbas e Kelleeher,
2004, artigo n® 04 de Lambert e Waltters, 1998).

Vale destacar que o estudo americano foi realizado em um grande
hospital, que mantinha um programa de incentivo ao aleitamento materno,
porém obviamente, nem todos o0s profissionais do servico estava

suficientemente informados sobre ele.

As orientacoes sao infundadas

Outro destaque, mas apresentado pelo estudo canadense, sdo duas
publicacbes que contradizem tanto a orientacdo de maior esforco da
mamada no peito em comparacdo ao uso da mamadeira, quanto a
obrigatoriedade de complemento com férmulas. No primeiro, Marino, O’Brien
e LoRe (1995) apud Lambert e Waltters (1998 p.151) ao comparar os niveis
de saturacao de Oxigénio no sangue da criancas cardiopatas, como uma
medida de esforco cardio-respiratério durante a amamentacao em seio
materno versus a alimentacdo com mamadeira, mostraram que a primeira
seria menos extenuante para o bebé. No segundo estudo, Combs e Marino
(1998) apud Lambert e Waltters (1998 p.151) comparam criancas
cardiopatas que foram amamentadas no peito com outras com a mesma

afeccdo, porém que foram alimentadas com mamadeiras, o observaram que
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as primeiras ganharam peso mais rapidamente e tiveram uma internacao

mais curta.

5.4.3 As dificeis experiéncias das maes de criancas com cardiopatia
congeénita acerca da dificuldade para alimentar o seu filho

As metas sao alteradas

A primeira, e determinante dificuldade, diz respeito a mudanca que
ocorre quando se constata que a crianca é portadora de cardiopatia. Maes
de criancas nesta situacdo, relataram uma mudanca de metas apés o
diagnéstico e a hospitalizagdo da crianca. Esta alteracdo consistia em
aceitar adequacdes e complementos a sua idéia inicial de amamentacao
exclusiva (Barbas, Kelleeher, 2004, artigo n? 3). Vale lembrar que a maioria
destas maes havia projetado amamentar seu bebé de 6 meses a 1 ano, ou
durante o maior tempo possivel, o que demonstra uma intencdo positiva
frente ao aleitamento materno.

Estas modificacbes de planos sao importantes, uma vez que
complementos sdo cruciais na prevencdo de perda de peso ou mesmo na
sua recuperacao, tal como descritos no guia de cuidados de Pye e Green
(2003). Este relaciona as alteracées no tipo e formas de alimentacao
complementar. Sao elas: aditivos, como polimeros de glicose ou 6leos (os
chamados trigliceridios de cadeia média, TCM); além de engrossantes,
todos industrializados. Pode ainda ser necesséario o uso de sondas gastricas,
ou enterais, em combinagdo a alimentacado oral. Nestes termos o manual
indica ndo apenas o treinamento dos pais no preparo das férmulas e
utilizacdo dos artefatos de alimentagdo (sondas naso-gastricas ou naso-
enterais, gastrotomias), como também a alternativa de consultar uma

terapeuta ocupacional para estimular a realimentacao oral.

As maes se sentiam satisfeitas com a amamentacao
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No entanto, mesmo no caso das maes que precisaram re-adequar
suas expectativas de aleitamento, complementando-o com outros alimentos,
foi possivel detectar que estavam satisfeitas. Vale ressaltar que esta
satisfacdo ocorria no caso das que haviam conseguido aumentar a
freqiéncia das mamadas apds a alta hospitalar (Barbas, Kelleeher, 2004,
artigo n? 3). Apesar deste resultado ser positivo € importante lembrar que
nem todos haviam conseguido ou conseguem aumento na freqiéncia das
mamadas. Neste caso, atencdo especial deve ser dada a estas maes,
especialmente tendo em vista 0 que se sabe acerca de sua auto-imagem,
estreitamente ligada a de mae que amamenta (Rezende, Sawaia e Padilha,
2002).

Corrobora a recomendacgéao de Rezende, Sawaia e Padilha (2002) o
estudo canadense de n? 04 (Lambert e Waltters, 1998), no qual, as maes
também se demonstram satisfeitas com sua experiéncia de amamentacao.
Relatam que amamentar diminui a ansiedade causada pela internacéo e
pelo medo de perder o bebé. Da mesma forma, o aleitamento faz as maes
se sentirem parte da equipe de cuidado, elas sentem estar ajudando na
recuperacao de seu filho. O aleitamento também promove os lagos entre a
criangca e a mae, lagos estes que estdo prejudicados pela gravidade da
afecgao da criancga.

Ora, se amamentacao lhes propicia tudo isto, ndo conseguirem
realiza-la, e ver outras maes conseguindo tais ganhos, pode Ihes aumentar a
frustracdao, sendo mais um motivo a clamar pela atencéo dos profissionais de
saude, especialmente os de enfermagem, tdo estreitamente ligados a
promocéao do aleitamento materno.

Lambert e Waltters (1998), artigo n® 04, recomendam tratar o leite
materno como medicamento, uma vez que este diminui as chances do
lactente apresentar infecgdes respiratérias, muito comuns na criangca com
cardiopatia congénita. Concordamos com a recomendacao desde que nao
seja, para a mae, um objetivo a ser atingido a qualquer custo. Rezende,
Sawaia, Padilha (2002) apontam que ao tratar o aleitamento deste modo,

estd demonstrado, causa danos a sua auto-imagem, algo absolutamente
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deletério em qualquer fase da vida, especialmente neste momento em que a
criangca merece o maximo em termos de disponibilidade amorosa.

Apesar da importancia do aleitamento materno, o estudo de n® 03
demonstra que nem sempre as maes recebem informagao sobre como fazé-
lo (Barbas e Kelleeher, 2004).

As dificuldades alimentares permanecem apés o desmame

Indo além da situacdo de amamentacao, tem-se a administracao da
alimentacdo ap6s desmame, que também se revelou permeada por
inumeras dificuldades, como se vé a seguir.

O estudo australiano, n? 09, traz a experiéncia de pais de criancas
com cardiopatia congénita e com problemas alimentares, que despendiam
namero médio de horas, por dia, na alimentacao de seus filhos, muito maior
que o gasto por pais de criangcas cardiopatas, porém sem problemas
alimentares (Immes, 2000).

Pais de criancas com cardiopatia congénita que apresentam também
dificuldades alimentares (uma vez que as duas situagbes, nem sempre
ocorrem simultaneamente) apresentam os maiores indices de variacdo
negativa de humor. Relatando sentimentos de ansiedade, frustracéo,
preocupacao, tensao e depressao. Estes foram os pais que tinham arrolado
de 02 a 07 problemas, cada um, relacionados a alimentagdo da crianca.
Dentre os quais: cansaco da crianga, muito tempo despendido para as
refeicdes, necessidade de técnicas especiais para oferecer o alimento ou
para prepara-lo, preocupacao devido aos riscos de aspiracao, entre outros
(Immes, 2000).

No que se refere a variacbes negativas de humor, vale lembrar as
maes do estudo inglés, n°? 01, que haviam despendido uma série de esforcos
no sentido de diminuir a perda de peso de seus filhos, embora sem sucesso.
Imagine-se o sentimento de frustragdo que isto nao lhes acarretava
(Clemente et al., 2001).

Além do maleficio aos pais, estes sentimentos autodepreciativos de
frustragdo generalizada, com as experiéncias de alimentar a crianca

cardiopata também podem se refletir na interacdo mae-bebé e,
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posteriormente, pode influenciar no desenvolvimento desta crianca (Pye,
Green, 2003).

5.4.4 Facilidades decorrentes de apoio adequado por parte da equipe

de saude

O estudo de n? 06, realizado em Taiwan, foi uma pesquisa acerca da
resolutividade de um plano sistematizado de alta de enfermagem, e permite
constatar que, apds a capacitagcdo advinda do plano, as maes se sentiram
mais seguras acerca dos cuidados a serem prestados a seus filhos, no
domicilio. As mées praticavam os cuidados durante a internacéo, e recebiam
telefonemas, assim como uma visita dos pesquisadores nas semanas
seguintes a alta, podendo assim solucionar suas duvidas (Yang et al., 2004).
Vé-se, portanto, que tais situacdes tao dificeis, vividas por pais de criangas
cardiopatas, podem ser minoradas por um cuidado planejado e abrangente.

Apesar das queixas maternas, acerca do tratamento dispensado
pelos profissionais de saude, percebe-se, pelas recomendacdes dos artigos,
todos escritos por profissionais desta area, que estes tém clareza da
importancia de um trabalho de suporte aos pais nesta situagédo tao especial,
o cuidado de uma crianca cardiopata (Clemente et al., 2001, artigo n® 01,
Barbas e Kelleeher, 2004, artigo n? 03, Lambert e Waltters, 1998, artigo n®
04, Yang et al., 2004, artigo n° 06).

Assim, o estudo inglés, de Clemente et al. (2001) traz recomendacdes
gerais, no sentido de ser necessario um suporte profissional para se
conseguir manter uma rotina alimentar para a crianca com cardiopatia
congénita.

Ja os estudos de Barbas e Kelleeher (2004) e Lambert e Waltters
(1998), n® 03 e 04, respectivamente, visando também o suporte as maes,
trazem recomendacdes especificas, tais como: que a mae receba apoio

profissional sobre a utilizagcdo de técnicas adaptativas de aleitamento,
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bombas de retirada de leite, privacidade para a amamentacdo e locais
adequados para armazenamento de leite ordenhado.

No que diz respeito as recomendacdes dos estudos, vale ressaltar
que, em termos mundiais, ndo ha unanimidade acerca do uso de bombas
elétricas. Além disto, no plano de cuidado apresentado por Yang et al.
(2004) sao citados treinamentos com sondas, bem como dietas especificas,
embora sem qualquer mencado ao aleitamento. Cabe destacar que a
populacdo em questdo neste estudo compreende maes de recém-nascidos
em pds-operatorio de cirurgia cardiaca.

5.5 COMPREENDER A IMPORTANCIA DO CUIDADO COM A
SAUDE BUCAL E COMO PROMOVE-LA

Ao longo da realizacdo do trabalho, nos deparamos com diversas
opinides e formas de se lidar com os varios aspectos da cardiopatia
congénita. Porém, no que se refere a saude bucal, os trabalhos sao
unanimes ao julgar sua importancia na vida do cardiopata.

Foram apresentadas nos estudos, diversas abordagens na categoria,
sedo entado delimitadas duas situacdes: avaliacdo do conhecimento dos pais
sobre o cuidado com a saude bucal de seus filhos cardiopatas e avaliacao
da saude bucal das criancas cardiopatas.

5.5.1 Avaliacao do conhecimento dos pais

Os pais demonstravam um conhecimento ruim sobre saude bucal

O estudo inglés apresentou que o conhecimento dos pais sobre
saude bucal das criancas cardiopatas, era inferior ao dos pais do grupo
controle em relagdo a saude bucal de seus filhos. Tal constatagao veio do
fato de mais pais do grupo de estudo ndo compreenderem a relacéo entre a
saude bucal e a alimentagéo, assim como as relacdes entre o aparecimento
da carie e a escovacao ou uso de fluor.(Saunders e Roberts, 1997, artigo n®
05).
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Apesar do estudo brasileiro, e o de Leicester no Reino Unido, néo
apresentarem este dado claramente, ao avaliarmos os dados de saude bucal
(a freqUéncia de escovacao, freqliéncia e a motivacdo para a consulta ao
dentista, e principalmente as conseqiiéncias deste histérico para a crianca
cardiopata), podemos entender o conhecimento destes pais também como
ruim (Silva, Souza e Cunha, 2002, artigo n® 10, Balmer e Bu’lock, 2003,
artigo n® 15).

5.5.2 Avaliacao da saude bucal das criancas cardiopatas

Taxa de cobertura de atendimento

O estudo realizado na Suécia apresenta uma taxa de atendimento de
100% das criancas, seja em consultérios de dentistas, seja em ambulatorios
por técnicos higienistas (esta taxa era referente a regidao e ndo a amostra).
Outra informacéao dada pelo estudo, € que 50% das criangas, cardiopatas ou
ndo, eram atendidas pelo dentista antes de completarem o primeiro ano de
vida, o que demonstra o carater preventivo do servico (Grahn et al., 2006.
artigo n® 02)

Observamos a discrepancia entre os servicos de saude bucal da
Suécia e do Brasil, tanto em termos de abrangéncia do atendimento (100%
para o primeiro e 71,2% para o segundo) quanto em termos de foco de
cuidado (preventivo para o primeiro e curativo para o segundo). A atribuicao
de foco curativo para o Brasil esta relacionada ao fato do estudo apresentar
que, praticamente, metade das criancas cardiopatas s6 irem ao dentista,
quando a carie ou a dor esta instalada (Grahn et al., 2006. artigo n°® 02,
Silva, Souza e Cunha, 2002, artigo n® 10)

Mesmo quando levamos em conta as diferencas econ6micas e
territoriais entre o Brasil e a da Suécia, ainda consideramos este pequeno
recorte da realidade brasileira inaceitavel. Isto se torna ainda mais alarmante
por se tratar de uma populacdo de criancas portadoras de cardiopatias
congénitas, uma vez que é sabida a relacao estreita entra uma saude bucal

ruim e a endocardite infecciosa.
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As situacoes de atendimento representadas nos dois artigos do Reino
Unido trazem taxas de atendimento para a crianca cardiopata (82% no
estudo londrino e 79% no realizado em Leicester) muito mais proximas da
brasileira que da sueca. As implicacées da relacdo entre estes estudos sao
muito importantes, uma vez que se tratam de dois estudos realizados em
paises desenvolvidos. (Saunders e Roberts, 1997, artigo n° 05, e Balmer e
Bu’lock, 2003, artigo n® 15). Isto nos faz supor que no Brasil a situacao tende
a ser pior, isto porque as acdes de saude bucal e os atendimentos de
dentistas sdo muito restritos em populacdes de baixa renda.

A problematica, neste sentido, vai muito além da informacdo. No
estudo brasileiro os pais sequer estdo levando os filhos para as consultas ao
dentista. O estudo nao deixa claro se isto ocorre porque os pais nao
conseguem obter este tipo de atendimento ou se nao percebeu sua
importancia. De qualquer modo, o estudo permite que se avalie que o0s
servicos odontoldégicos ndo estdo alcancando tais criangas, o que €
inadmissivel. Se nao existem em numero suficiente, precisam ser
aumentados; e se 0s pais ndo estdo vindo para o servicos, estes ultimos
devem fazer buscas ativas de pais e criangas.

O estudo alemao, n® 11, e o estudo italiano, n® 17, trazem que mais
da metade de cada populacdo de criangas cardiopatas vai ao dentista, de
forma preventiva, uma ou duas vezes no ano. Porém a auséncia de
caracterizacdo dos demais nos impede de avaliar o servico de forma
adequada (Knirsch et al., 2003 e Chessa et al., 2005).

A saude bucal da crianca com cardiopatia congénita é pior

Tanto o estudo londrino, o realizado em Leicestre, quanto o estudo
brasileiro, apresentam a saude bucal da crianca cardiopata como deficiente.
Com relatos de céries, fissuras, placa e gengivite (Saunders e Roberts,
1997, artigo n® 05, Balmer e Bu’lock, 2003, artigo n® 15, e Silva, Souza e
Cunha, 2002, artigo n® 10).

Da mesma forma, estudo inglés, n® 05, traz em seus resultados, o
relato de que 21% das criancas cardiopatas de sua amostra nunca ou quase

nunca escovavam os dentes. O mesmo acontecia apenas em 5,8% dos
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casos no estudo brasileiro, n® 10. O percentual importante de criangas que
nunca escovavam os dentes no estudo inglés, 21%, é esperado uma vez
que, o préprio estudo alerta que mais da metade dos pais destas criancas,
53%, ndo acreditavam haver qualquer relacdo entre a ndo escovacao dos
dentes e o0 aparecimento das caries (Saunders e Roberts, 1997 e Silva,
Souza e Cunha, 2002).

A maiorias dos problemas de saude bucal citados acima poderiam ser
solucionados, ou no minimo minimizados, caso 0s servicos de saude
estivessem atentos e bem organizados. Estes achados negativos se
repetem mesmo no caso dos paises desenvolvidos, o que, mais uma vez,

aponta para a necessidade de atendimento mais amplo e melhor qualificado.

Avaliacao dos servicos

O estudo sueco, como ja foi apresentado, possui uma taxa de
atendimento de 100%. Assim, no que se refere a populagao estudada, parte
das criancas cardiopatas eram atendidas por dentistas pediatricos, enquanto
as demais, e as criancas sem quaisquer afeccdes eram atendidas por
higienistas (de Grahn et al., 2006, artigo n° 02).

Ao avaliar o discurso dos pais, tanto do grupo de criancas cardiopatas
quanto do grupo de pais de criangas sem qualquer afecgao, verifica-se
queixas, embora haja uma predominancia no primeiro grupo. As queixas
mais comuns foram: tempo de atendimento considerado insuficiente e
informacdes inadequadas

Apesar dos pais das criangas atendidas pelo dentista pediatrico
apresentarem melhores opinides para o servico, também apresentavam
criticas. Conclui-se entdo que, apesar do sistema de atendimento a parte
das criancas cardiopatas ser aparentemente mais adequado e completo que
o disponivel para a crianca sem qualquer afeccao fica evidente que os pais
dos primeiros, ainda assim, reportam a necessidade de um atendimento
melhor.

A qualidade do atendimento € reportada entdo como um tema digno
de atencéao, apesar de evidéncias notoérias de bom atendimento, como, por
exemplo: cobertura absolutamente adequada (100%), bem como época do
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primeiro atendimento, também de acordo com o preconizado

internacionalmente.

5.6 COMPREENDER OS RISCOS DA ENDOCARDITE INFECCIOSA
E COMO EVITA-LA

Quando se trata de endocardite infecciosa, este trabalho identificou
dez artigos cientificos que relacionavam o tema as necessidades de
conhecimento dos pais das criancas com cardiopatias congénitas. Na
analise destes artigos, foram delimitadas duas situacbes: a analise do
conhecimento dos pais sobre os riscos de endocardite aos quais seu filho
estava exposto; e o conhecimento dos pais sobre a profilaxia da endocardite.

5.6.1 Conhecimento dos pais sobre os riscos de endocardite

Os pais ndo sabem o que é a endocardite infecciosa

Tanto o estudo de n® 07, realizado na Arabia Saudita, quanto o estudo
canadense, n® 08, trazem que, 75% dos pais questionados ndo sabiam
definir a endocardite. Ja no estudo espanhol, n® 14, o dado é ainda pior, ja
que a negativa ocorreu em 85% dos pais questionados. O estudo canadense
apresenta ainda que 47% dos pais afirmavam nunca, se quer, ter ouvido
falar de endocardite. O mesmo dado é apresentado por estudos de paises
com realidades econOmicas e de servicos de saude completamente
diferentes (Al-Jarallah, Lardhi e Hassan, 2004, artigo 07, de Bulat e Kantoch,
20083, artigo n® 08, Moreno et al., 1997, artigo n® 14)

O estudo brasileiro apresenta uma cifra ainda pior, jA que mais de
90% dos pais nao pode definir a endocardite, embora 60,6% entendessem
que a doenca cardiaca de seu filho tornava-o mais suscetivel a ela (Silva,
Souza e Cunha, 2002, artigo n® 10). Ja no estudo italiano, 72% dos pais nao
pode definir endocardite, porém apenas 44%, uma porcentagem menor que
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a do estudo brasileiro, entendia o risco da endocardite advindo da
cardiopatia (Chessa et al., 2005 artigo de n® 17).

Os pais ndo entendiam a relacdo entre saude bucal ruim e a

endocardite infecciosa

O estudo londrino, n® 05, os pais das criangas -cardiopatas
apresentavam uma visao limitada da relacdo entre a saude bucal e o risco
de endocardite, uma vez que, 92% entendiam que um sangramento gengival
podia servir de porta de entrada para uma bacteremia, e conseqlente
endocardite, mas apenas 50%, do total desta amostra, fazia a mesma
relacdo para uma exodontia (Saunders e Roberts, 1997).

Sobre esta relagao, o artigo da cidade de Leicester, no Reino Unido,
n® 15, também mostra a deficiéncia no conhecimento dos pais das criancas
cardiopatas, uma vez que, apenas 63% destes entendiam a relacéo entre a
saude bucal e o risco de endocardite. Este conhecimento mostra-se ainda
pior no estudo brasileiro, com apenas 41,3% dos pais entendendo esta
relacao (Balmer e Bu’lock, 2003, e Silva, Souza e Cunha, 2002).

O artigo aleméo, n® 11, avalia o conhecimento dos pais e dos préprios
pacientes sobre os risco de endocardite, ao qual a crianca cardiopata estaria
exposto, e obteve que 40,5% o avaliava corretamente e 37,5% nao sabiam
sua classificacao (Knirsch et al., 2003).

Observamos que a maioria dos pais e/ou pacientes tém a correta
dimensao do seu risco para endocardite, porém chamamos a atengéo para o
namero muito proximo de pais e/ou pacientes que nao sabiam sua

classificacao nesta area.

5.6.2 Conhecimento dos pais sobre a profilaxia da endocardite.

Os pais ndo conhecem a profilaxia da endocardite

O estudo sueco de n® 02, assim como o australiano de n® 12,
apresentavam os indices idealizados por todos os outros estudos na éarea,
ou seja, 100% dos pais da amostra haviam sido informados sobre a
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necessidade de seus filhos cardiopatas utilizarem uma antibioticoterapia
profilatica antes de procedimentos invasivos. Porém, no estudo australiano,
n® 12, apesar de informados, quando questionados, 20% dos pais das
criangas cardiopatas acreditavam nao ser necessaria da mesma antes de
procedimentos dentarios (Grahn et al., 2006 e Lok e Menahem, 2004).

Os estudos realizados no Canada, na ltalia e na Arabia, no que tange
o conhecimento sobre a necessidade de antibiético antes de procedimentos
dentarios, traziam taxas de conhecimento medianas. Estas variavam de 86%
na Arabia a 71% no Canada; a Itdlia apresentou taxa de 75%. No que se
refere ao conhecimento do nome do antibiético para a profilaxia, tanto
estudo canadense quanto o arabe, apresentaram taxas proximas de
50%.(Al-Jarallah, Lardhi e Hassan, 2004, artigo n® 07, Bulat e Kantoch,
2003, artigo n® 08, Chessa et al., 2005).

Porém, no estudo arabe, quando questionados sobre a profilaxia da
endocardite, apenas 31% dos pais referiu conhecé-la.

Assim, a falta de informacdo se -caracteriza também pela
fragmentacao, dando margem a se acreditar que os profissionais de saude,
que estao realizando a atividade de informar e orientar os familiares, néao
estdo usando principios corretos. A aplicacdo de tais principios faria com
que estes familiares ndo somente recebessem a informagédo, mas também

refletissem acerca dela.

O artigo alemao, n® 11, apresenta que apenas 20,6% dos pais das
criangas cardiopatas sabiam identificar corretamente as situagées em que a
profilaxia da endocardite era necessaria. Observamos uma diferenga
importante entre os indices apresentados nessa amostra, ou seja, a
distancia entre os indices de adesao a profilaxia (26,4%) e os de frequéncia
ao dentista 191 (64,5%) (Knirsch et al., 2003). Isto pode demonstrar uma
deficiéncia importante da anamnese deste profissional, que nao estaria
atento a afeccéo cardiaca de seu cliente.

Fatores que interferem no conhecimento
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O estudo de n?® 13, realizado em Hong-Kong, o realizado na lItalia, n®
17, assim como o realizado na Espanha, n® 14, apresentam que existe uma
dependéncia entre o nivel de escolaridade dos pais, e 0 conhecimento sobre
a endocardite e sua profilaxia. Assim o primeiro apresenta que, daqueles
que tinham consciéncia sobre o tema, 30,2% tinham curso superior de
11,1%, as escolaridades (Cheuk et al., 2004, Chessa et al., 2005, Moreno et
al, 1997)

O estudo espanhol, n® 14 apresenta ainda uma relagdo na qual,
quanto mais velha fosse a crianga, maior seria a ciéncia do pai sobre a
endocardite e consequentemente a profilaxia, 40,5% (no grupo com filhos
menores que 05 anos), 56,8% (no grupo com filhos de 05 a 10 anos) e
58,1% (no grupo com filhos maiores de 10 anos). Segundo o autor isto
provavelmente porque estes pais ja tenham passado, junto desta criancga,
por mais consultas, e consequentemente sec¢des de orientacao, assim como
a chance aumentada de ter passado por mais procedimentos que exigissem
esta profilaxia (Moreno et al, 1997).

Em contradicdo, o estudo arabe, n® 07, apresenta em seus dados a
auséncia de relacao estatisticamente significante entre a idade da crianca e
o conhecimento dos pais sobre a endocardite e a sua profilaxia (Al-Jarallah,
Lardhi e Hassan, 2004).

Outra relagao apresentada neste estudo é a de que, pais de criangas
gue tomavam medicamentos de uso continuo, assim como aqueles os quais
sua crianga ja havia passado por cirurgia, eram mais propensos a conhecer

a necessidade da profilaxia antibitica antes de procedimentos dentarios.
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5.7 COMPREENDER A IMPORTANCIA DA ADMINISTRACAO
ADEQUADA DOS FARMACOS E COMO LIDAR COM ELA

No que diz respeito a esta categoria foram identificados apenas 02
artigos. Emergindo entdo apenas uma sub-categoria: o conhecimento dos
pais sobre a administracao dos farmacos.

5.7.1 O conhecimento dos pais

O estudo n® 06, realizado em Taiwan, tratava a administracdo de
medicamentos como um dos focos de orientagao e treinamento que a mae
recebe durante o programa de alta criado pelas autoras. Como o tema nao é
desenvolvido, apenas citado, ndo houve como analisar tal categoria (Yang et
al, 2004)

Ja o estudo italiano, n? 17, no que se refere ao conhecimento da
administracao de farmacos a seus filhos, apenas 34,7% dos pais foram
capazes de responder corretamente questdes que relacionavam, indicacao
do medicamento, reacées adversas e interacdo com outros medicamentos
ou alimentos. O que é extremamente preocupante, uma vez que O0s
farmacos quando administrados em sub-doses ndo atingem seu efeito
esperado, e o contrario, a administracdo de superdose, ou a interacao com
outro agente, pode causar danos importantes que culminem em ébito para a

criancga cardiopata (Chessa et al., 2005).
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6 CONCLUSAO

Assim, o panorama geral é: um quadro fragmentado, com alguns
tépicos mais adensados e outros muito rarefeitos, quase inexistentes.
Cabendo inclusive refletirmos acerca da relacdo entre a produgdo de
conhecimento e sua relacdo com o cuidado, ou a pratica. Sera que se
pesquisa pouco acerca de algumas areas por que elas ndao merecem
atencao na pratica diaria?

A crianga portadora cardiopatia congénita ndo €, em sua maioria, uma
crianga de facil manejo, uma vez que, apresenta caracteristicas fisiol6gicas
préprias da ma formacao cardiaca. Além disso, a maioria desta criancas vai
passar por longos periodos de hospitalizacdo, e provavelmente, por
cirurgias, cateterismos, entre outros procedimentos invasivos, no decorrer de
sua vida.

E inadmissivel a re-introducdo desta crianca a familia apds o
diagnéstico, ou até mesmo apds a correcdo cirlrgica, sem oferecer a estes
ultimos uma extensa orientagdo, assim como, uma “rede de contatos” que
lhe a esta familia garanta suporte para o cuidado.

A andlise dos trabalhos aponta ndo apenas para areas descobertas,
no que se refere a producao cientifica (atividade fisica, manejo da cianose e
administracdo de farmacos), mas principalmente para o déficit de
conhecimento encontrado, de uma maneira geral, e muitas vezes
independente da posicao econdmica do pais de origem do estudo.

No que se refere ao conhecimento sobre a afeccdo, salvo os
resultados um deles, os estudos apontavam para um conhecimento
incompleto dos pais. Nos menores indices apontava para um conhecimento
nulo, de grande parte da populacao estudada, uma vez que o critério usado
para a analise foi o pai conhecer apenas o nome da cardiopatia. Os
trabalhos que analisavam o conhecimento destes mesmos pais sobre a
fisiologia da doenca cardiaca de seus filhos, apresentavam indices ainda

menores.
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Assim como na afeccdo, a saude bucal da crianca cardiopata, assim
como o conhecimento dos pais sobre os riscos e a profilaxia da endocardite
sao incompletas. Os estudos de caso controle apontam a saude bucal das
criancas cardiopatas como pior que a das criancas sem qualquer afecgao.
Quanto ao conhecimento dos pais sobre os riscos de endocardite e a sua
profilaxia, mesmo os estudos que apresentavam taxas muito baixas de
conhecimento sobre a endocardite, traziam taxas mais altas sobre o
conhecimento da profilaxia da endocardite. Sugerindo uma agéo orientada,
porém sem ligacdo com o conhecimento especifico.

Os estudo sdo unanimes quando se refere a dificuldade do cardiopata
de ganhar peso. A maioria dos estudos quando nessa categoria trata do
aleitamento materno, a grande maioria com relatos de sucesso, combinando
a amamentacdo, o uso de bombas elétricas de retirada de leite, a adigdo de
suplementos e orientagdo e suporte de especialistas. Em contradicdo a este
sucesso, mais de um estudo traz o relato de mé&es que sentiam-se
desestimuladas, a manter a amamentacao, pela equipe de saude.

Tais resultados chamam a atencdo para a necessidade da educacao
continua aos pais de criancas cardiopatas, e aos préprios pacientes. Dar
informacgdes aos pais, a respeito da cardiopatia, do risco de endocardite e da
sua profilaxia é de responsabilidade dos médicos, dos enfermeiros assim
como de outros profissionais da saude.
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7 CONSIDERACOES FINAIS

Para servicos

E necessario que se fomente os programas de alta hospitalar, assim
como as orientagdes dadas em nivel ambulatorial na area da cardiologia
pediatrica, a fim de suprir as evidentes lacunas no conhecimento dos pais, e
assim promover o desenvolvimento da crianca portadora de cardiopatia
congénita.

As acdes de educacdo para os pais em ambiente hospitalar, ndo
devem acontecer apenas no momento da alta, mas sim durante todo o
periodo de internagdo da crianga. Assim como nao deve também, cessar
com a chegada da crianca em casa, deve-se manter uma rede de
informacao, para que os pais sintam-se amparados em suas duvidas de
cuidado.

Em ambiente ambulatorial, a enfermagem também tem a
possibilidade de proporcionar & familia da crianca momentos de educagéo. E
o momento ideal para se realizacdo orientacdes, assim como avaliacdo e
levantamento de problemas para que se descubram assuntos, tais como
nutricdo inadequada, para se intervir antes que se cause problemas
irreversiveis no desenvolvimento desta crianca.

No que se refere a saude oral, € indispensavel que se trabalhe de
maneira preventiva. Nao apenas com as consultas ao dentista iniciadas por
volta dos seis meses de idade, mas principalmente garantindo ac¢des de
higiene oral. A forma mais eficaz de se manter a crianga cardiopata com
uma saude oral étima, é garantir a sensibilizacdo dos pais para este

problema.
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Sugestoes em termos de pesquisas

Precisamos evoluir muito em termos de pesquisas e servicos que
supram as necessidades das familias e das criangas cardiopatas.

Temas como a promocdo da atividade fisica, a cianose, e
principalmente a administragdo de farmacos, sdo areas de extrema
importancia e que afetam diretamente o desenvolvimento da crianca

cardiopata, e estdo carentes de estudos que as desenvolvam.
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ANEXO 1
RECOMENDACAO DA AHA PARA A DIETA DAS FAMILIAS

o Energia (calorias) deverdo ser suficientes para sustentar o crescimento e
desenvolvimento e para alcangar ou manter o peso corporal desejavel;

o Coma alimentos com baixo teor de gorduras saturadas, gorduras trans,
colesterol, sal (sédio), e aglcares;

o Manter a ingestdo total de gordura entre 30% a 35% das calorias para
criangas de 2 a 3 anos de idade e entre 25% a 35% das calorias para
criangas e adolescentes de 4 a 18 anos de idade, com a maioria das
gorduras provenientes de fontes de acidos graxos poliinsaturados e
monoinsaturados, tais como peixes, nozes e 6leos vegetais;

o Escolha alimentos variados para obter o valor suficiente carboidratos,
proteinas e outros nutrientes;

o Coma apenas calorias suficientes para manter um peso saudavel, e no caso
das criangas e adolescentes, construir uma altura ideal;

o Servir paes e cereais integrais em vez de produtos com o grao refinado;

o A recomendacao da ingestao graos varia de 2 oz./dia para um ano de idade,
a 7 oz./dia para adolescentes, 14-18-anos;

o Servir uma variedade de frutas e vegetais por dia, embora limitando o
volume de ingestao;

o Cada refeigcao deve conter, no minimo, 1 porcao de frutas ou legumes;

o A recomendacao de ingestado de frutas para a crianga varia de 1 xicara/dia,
nas idades entre 1 e 3 anos, a 2 xicaras/dia para adolescentes, 14-18 anos;

o A Recomendagéao de ingestao vegetais é de 34 xicara/dia a partir dos 3 anos
de idade;

o Oferega regularmente peixes. Evite peixe frito industrializado;

o Servir alimentos lacteos livres ou com baixo teor de gordura. De 1 a 8 anos
de idade, as criangas precisam de 2 xicaras de leite ou do seu
equivalente/dia. J4 dos 9 aos 18 anos, a necessidade aumenta para 3
xicaras/dia;

o As calorias necessarias para a manutencao e desenvolvimento do corpo
para criangas de 1 ano de idade estdo em torno de 900/dia, para

adolescentes do sexo feminino, 1800/dia, e do sexo masculino, 2200/dia.
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PREVENTION OF BACTERIAL ENDOCARDITIS
Wallet Card

This wallet card is to be given to patients (or parents) by their physician.
Healthcare professionals: Please see back of card for reference
to the complete statement.

Name:

needs protection from BACTERIAL ENDOCARDITIS
because of an existing heart condition.

Diagnosis:
Prescribed by:
Date:

You received this wallet card because you are at increased risk for
developing adverse outcomes from infective endocarditis, also known as
bacterial endocarditis (BE). The guidelines for prevention of BE shown in this
card are substantially different from previously published guidelines. This
card replaces the previous card that was based on guidelines published in
1997.

The American Heart Association’s Endocarditis Committee together with
national and international experts on BE extensively reviewed published
studies in order to determine whether dental, gastrointestinal (Gl), or
genitourinary (GU) tract procedures are possible causes of BE. These
experts determined that there is no conclusive evidence that links dental, Gl,
or GU tract procedures with the development of BE.

The current practice of giving patients antibiotics prior to a dental procedure
is no longer recommended EXCEPT for patients with the highest risk of
adverse outcomes resulting from BE (see below on this card). The
Committee cannot exclude the possibility that an exceedingly small number
of cases, if any, of BE may be prevented by antibiotic prophylaxis prior to a
dental procedure. If such benefit from prophylaxis exists, it should be
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reserved ONLY for those patients listed below. The Committee recognizes
the importance of good oral and dental health and regular visits to the dentist

for patients at risk of BE.

The Committee no longer recommends administering antibiotics solely to
prevent BE in patients who undergo a Gl or GU tract procedure.

Changes in these guidelines do not change the fact that your cardiac
condition puts you at increased risk for developing endocarditis. If you
develop signs or symptoms of endocarditis — such as unexplained fever

— see your doctor right away. If blood cultures are necessary (to determine if
endocarditis is present), it is important for your doctor to obtain these cultures
and other relevant tests BEFORE antibiotics are started.

Antibiotic prophylaxis with dental procedures is recommended only for
patients with cardiac conditions associated with the highest risk of

adverse outcomes from endocarditis, including:

* Prosthetic cardiac valve

* Previous endocarditis

» Congenital heart disease only in the following categories:

— Unrepaired cyanotic congenital heart disease, including those with
palliative shunts and conduits

— Completely repaired congenital heart disease with prosthetic material or
device, whether placed by surgery or catheter intervention, during the first six
months after the procedure*

— Repaired congenital heart disease with residual defects at the site or
adjacent to the site of a prosthetic patch or prosthetic device (which inhibit
endothelialization)

+ Cardiac transplantation recipients with cardiac valvular disease

*Prophylaxis is recommended because endothelialization of prosthetic

material occurs within six months after the procedure.

Dental procedures for which prophylaxis is recommended in patients
with cardiac conditions listed above.
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All dental procedures that involve manipulation of gingival tissue or the

periapical region of teeth, or perforation of the oral mucosa*

*Antibiotic prophylaxis is NOT recommended for the following dental
procedures or events: routine anesthetic injections through noninfected
tissue; taking dental radiographs; placement of removable prosthodontic or
orthodontic appliances; adjustment of orthodontic appliances; placement of
orthodontic brackets; and shedding of deciduous teeth and bleeding from

trauma to the lips or oral mucosa.

Antibiotic Prophylactic Regimens
Recommended for Dental Procedures

Regimen - Single Dose
. . 30-60 minutes
Situation Agent before procedure
Adults Children
Oral Amoxicillin 50 ma/kg
Unable to Ampicillin OR 2glMor V" =L r"r;grﬂtg L
take oral
medication Cefazolin or 1gIMorlV 50 mg/kg IM
ceftriaxone or IV
Cephalexin™t 50 ma'kyg
OR
Allergic to I
penicillins or Clindamycin 600 mg 20 mg/kg
ampicillin —
Oral regimen OR
Azithromycin or
clarithromycin sl 15 mg/kg
Allergic to Cefazolin or 50 mg/kg 1M
penicillins or ceftriaxonet e or [V
ampicillin and
unable to take OR 600 mg IM 20 mg/kg IM
oral medication Clindamycin or IV or IV

*IM — intramuscular; IV — intravenous

**Qr other first or second generation oral cephalosporin in equivalent adult or
pediatric dosage.

TCephalosporins should not be used in an individual with a history of

anaphylaxis, angioedema or urticaria with penicillins or ampicillin.
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Gastrointestinal/Genitourinary Procedures: Antibiotic prophylaxis solely
to prevent BE is no longer recommended for patients who undergo a Gl or
GU tract procedure, including patients with the highest risk of adverse

outcomes due to BE.

Other Procedures: BE prophylaxis for procedures of the respiratory tract or
infected skin, tissues just under the skin, or musculoskeletal tissue is
recommended ONLY for patients with the underlying cardiac conditions

shown above.

Adapted from Prevention of Infective Endocarditis: Guidelines From the
American Heart Association, by the Committee on Rheumatic Fever,
Endocarditis, and Kawasaki Disease. Circulation, e-published April 19, 2007.
Accessible at

www.americanheart.org/presenter.jhtml?identifier=3004539.

Healthcare Professionals — Please refer to these recommendations for more
complete information as to which patients and which procedures need

prophylaxis.
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REVISAO SISTEMATICA ACERCA ACOES DE CUIDADO
A CRIANCAS E ADOLESCENTES PORTADORES DE CARDIOPATIA

FERRAMENTA DA EXTRAGAO DE DADOS

A. IDENTIFICACAQ DO ARTIGO

A.1 Titulo

A.2 Autores

A.3 Periédico

A.4 Volume: N2 Pagina:
Ano:

A.5 Local de trabalho dos autores:

A.6 Nome do servigo:

A.7 Local do Servico:

A.8 Pais do Servico:

A.9 Categoria profissional dos autores:

B. CONTEUDOS ENCONTRADOS:

Assinalar o(s) contetdo(s) encontrado(s) no artigo. Pode haver multipla
escolha:

B.1 Apoio ao profissional: ( ) Sensibilizacao do profissional
para lidar com a situacéao/afeccéao
() Capacitacao do profissional a fim
de que compreenda melhor a
situacao/afeccao

() Avaliagéo de intervengao
profissional (compreende diagnéstico
de situacao)

( ) Criacao de estratégia de suporte
para o profissional manter-se
atualizado e competente

() Criacdo de uma estratégia de
suporte para o profissional cuidar da
crianga e/ou familia

() Outro

B.2 Qual?
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B.3 Apoio a familia

( ) Estratégia, norma ou guia que
promova a compreensao da afecgao
como um todo

( ) Estratégia, norma ou guia que
promova a compreensao € manejo da
cianose

( ) Estratégia, norma ou guia que
promova a compreensao e manejo da
atividade fisica

( ) Estratégia, norma ou guia que
promova a compreensao e manejo da
alimentacgao

( ) Estratégia, norma ou guia que
promova a compreensao e manejo da
saude bucal

( ) Estratégia, norma ou guia que
promova a compreensao e manejo do
risco de endocardite

( ) Estratégia, norma ou guia que
promova a compreensao da
necessidade e manejo dos farmacos
() Outro (Ir para B4)

B.4 Qual?

B.5 Dirigido para qual familiar?

mae

pai

pai € mae

outro (Ir para B6)

N N S~
~— — — ~—

B.6 Qual?

C. METODO

C.1 Objetivo do estudo:

Metodologia utilizada
C.2 Quantitativo:

( )Metanalise

( )Revisao sistematica

( JRandomised controlled trials (RCT):
individual

( )RTC de conjunto

( )Coorte

( )Caso-controle

( )Controlado antes e depois
( )Estudo transversal

( )Estudo de caso

( )Outros (Ir para C.3)




133

C.3 Qual?

Metodologia utilizada:
C.4 Qualitativo:

Observacao participante ou nao
Grupo focal

Entrevista aprofundada
Entrevista breve

Entrevista semi-estruturada
Analise documental

Estudo de caso

Outros (Ir para C.5)

e e T
N S—rf N S N S N S

C.5 Qual?

D. SUJEITOS DO ESTUDO:

D.1 Suijeito: ( ) Crianca cardiopata

( ) Crianca cardiopata e crianca
saudavel

( ) Pais ou responséaveis

() Outro (Ir para D.2)

D.2 Qual?

D.3 Idade:

D.4 Género:

D.5 Estrato
social:

D.6 Escolaridade
ou item de
caracterizagao

D.7 Local do
estudo:

E. ACHADOS DO ESTUDO:




