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RESUMO: Os avangos nas técnicas de cirurgias cardiacas e o
diagndstico precoce tém possibilitado maior sobrevida nos pacientes
portadores de cardiopatias congénitas. A investigacdo da qualidade de
vida em criancas com esse tipo de anomalia fornece informacdes
complementares aos dados clinicos que podem auxiliar na tomada de
decisGes dos profissionais de salde. Embora alguns estudos tenham sido
realizados para investigar a qualidade de vida de criancas com
cardiopatias congénitas, os resultados mostram-se contraditérios.
Enquanto alguns estudos revelam que as cardiopatias podem impactar a
qualidade de vida, outros descrevem melhor percepcdo da qualidade de
vida entre criancas cardiopatas quando comparados com controles
saudaveis. O objetivo deste estudo é revisar a bibliografia sobre a
avaliacdo da qualidade de vida relacionada a salde em criancas com
cardiopatias congénitas, de forma a padronizar o conhecimento existente
sobre esse tema na atualidade. Observa-se que as pesquisas procuram
investigar aspectos relacionados a personalidade do paciente cardiopata,
as estratégias de enfrentamento utilizadas por ele e ao suporte social
percebido, visando a melhor compreensdo da associacdo de tais
variaveis com o nivel de qualidade de vida nessa populacéo.
Palavras-chave: Cardiopatia Anomalia;
Cardiopatas; Qualidade de Vida.

congénita; Criancas

ABSTRACT: Advances in cardiac surgery techniques and early
diagnosis have enabled longer survival in patients with congenital heart
disease. Investigating the quality of life in children with this type of
anomaly provides complementary information to clinical data that can
assist in decision making by health professionals. Although some
studies have been conducted to investigate the quality of life of children
with congenital heart disease, the results are contradictory. While some
studies reveal that heart disease may impact quality of life, others
describe better perception of quality of life among children with heart
disease compared with healthy controls. The aim of this study is to
review the literature on the assessment of health-related quality of life in
children with congenital heart disease, in order to standardize existing
knowledge on this topic today. It is observed that the research seeks to
investigate aspects related to the personality of patients with heart
disease, coping strategies used by them and perceived social support,
aiming at a better understanding of the association of these variables
with the level of quality of life in this population.
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1. INTRODUCAO

Ao longo do tempo, com os avangos tecnoldgicos, obtivemos uma melhoria nas
condigBes de nascimento e de assisténcia & saude infantil. Sendo assim, é possivel
observar um aumento da sobrevida de criangas que nascem com algum tipo anomalia
congénita. Segundo Berkes (2010), o grande avanco da area de cirurgia cardiaca
pediatricas permitiu mais complexidade e, com isso, garantia de uma melhor qualidade
de vida para essas criangas portadoras.

As cardiopatias congénitas sdo problemas estruturais decorrentes da formacéo
anormal do coracdo ou de grandes vasos sanguineos. Pelo menos 1% dos bebés
nascidos vivos no brasil possui um defeito cardiaco. Em geral, as causas dos defeitos
sao desconhecidas. Alguns podem ser pequenos e causar problemas leves. No entanto,
existem casos mais raros, e consequentemente mais graves, que podem levar ao risco
de vida.

Quando analisamos o processo de tratamento de uma enfermidade como a
cardiopatia congénita, usamos o conceito de doenca cronica. Para Vieira, Dupas e
Ferreira (2009), doencas cronicas podem ser entendidas como situacdes medicas que
possuirdo caracteristicas, sintomas e incapacidades associadas que exigem certas
condutas e acompanhamentos por, no minimo, trés meses. O paciente que tém a vida
afetada por uma doenca crénica pode sofrer mudancas pela patologia que impactardo
seu estilo de vida e qualidade de vida, levando em consideracdo demandas terapéuticas,
rigoroso controle clinico e internacdes. Essas dificuldades abrangem ndo somente
deficiéncias fisicas e 0 emocional do paciente, mas de toda sua familia.

Atualmente estdo surgindo mais casos de cardiopatia congénita, porém o estudo
sobre esta anomalia ainda € escasso, embora seja importante. Exige bastante estudo e

deve-se focar na importdncia de realizacdo desses estudos sobre as evidéncias
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especificas para a faixa etéaria. E, ainda, perceber que essas criangas apresentam um
perfil imunoldgico especifico e diferente dos cardiopatas adultos.

Segundo Alves et al., (2016), essas anormalidades congénitas representam uma
importante causa de mortalidade na fase do infante, chegando de 3% entre as mortes
neonatais. Nos estados unidos da américa (EUA), cerca de 44,5% das criangas que
nascem com cardiopatias congénitas vdo a 6bito no primeiro ano de vida. Na américa
latina, os defeitos cardiacos congénitos sdo a segunda maior causa de morte em criangas
menores de um ano, o que torna um significativo problema de salde publica.

No Brasil, as cardiopatias possuem uma superioridade de 6 em cada 1000
criangas nascidas vivas e nos ultimos 15 anos esses dados vém aumentando para 9 em
cada 1000 criancas. Por volta de 70% dos pacientes com cardiopatias graves nao
chegardo aos 18 anos de idade. Essas doencas que afetam o sistema cardiovascular estdo
entre as principais causas de obitos no mundo chegando a 30% (PEREIRA; BARRETO;
PASSQOS, 2009).

E importante saber que embora muitos estudos tenham sido realizados para
investigar a qualidade de vida de criangas com cardiopatias congénitas, os resultados
mostram-se contraditorios. Enquanto alguns estudos mostram que a cardiopatia
congénita pode impactar a qualidade de vida da crianga, outros descrevem 0 0posto
guando comparados com controles saudaveis e rotineiros.

Portanto, o objetivo deste estudo foi investigar, entender, apontar e discutir as

maneiras que 0s pacientes, sendo criangas, possuem para sua qualidade de vida.

2. METODOLOGIA
Foi realizada uma busca nas bases de dados da SciELO por artigos publicados

no periodo entre 2006-2018 e no sitt PEQUENOS CORAGCOES. Foram utilizadas as
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palavras-chave “qualidade de vida”, “anomalias congénitas cardiacas em criangas” e
“criangas cardiopatas”.

Foram descobertos 350 artigos, dos quais 38 selecionamos para esta revisdo de
acordo com os seguintes critérios de escolha: estudos ampliados e revisdes diretas, cujos
procedimentos metodoldgicos estivessem bem descritos, bem como a analise prética,
relacdes familiares como poderéo influenciar, com tamanho de amostra significativo.

Ainda, buscamos artigos de revisdo bibliografica com adequada qualidade
tedrica para a discussdo do tema. E importante salientar que o estudo sobre a cardiopatia
congénita ainda é pequeno, se compararmos com outras anomalias infantis, e pode ser
controlado através de muitas cirurgias ao longo da vida, mesmo que o paciente ainda
seja bebé.

3. RESULTADOS E DISCUSSAO

Nessa revisdo de estudo, foram feitas analises de artigos referente a qualidade de
vida de criancas portadoras da cardiopatia congénita, dos quais foram designados
estudos referentes na base de dados: Scientific Eletronic Library Online (SciELO);
Biblioteca Virtual em Saude (BVS/BDENF). As anélises séo realizadas a partir dos
seguintes pontos: 0 que é a cardiopatia congénita, causas, sintomas e qual serd a
qualidade de vida dessas criancas portadoras.

Cardiopatia Congénita é uma anormalidade na estrutura ou funcdo do coracéo
gue surge nas primeiras 8 semanas de gestacdo quando se forma o coracdo do bebé.
Ocorre por uma alteracdo no desenvolvimento embrionario da estrutura cardiaca,
mesmo que descoberto no nascimento ou anos mais tarde. Em geral, a cardiopatia
congénita sdo problemas estruturais decorrentes da formagdo anormal do coracdo ou de

grandes vasos sanguineos.
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Pelo menos 1% dos bebés nascidos vivos no brasil possuem um defeito cardiaco.
Em geral as causas dos defeitos sdo desconhecidas. Sendo assim, pacientes cardiopatas
possuirdo uma condicdo de saude estavel, parte deles apresentam defeitos residuais e
sequelas importantes na vida adulta, mesmo ap6s inumeras correcdes cirlrgicas e
tratamentos clinicos.

E o defeito congénito mais comum e uma das principais causas de Obitos
relacionadas a malformacg6es congénitas. Aproximadamente, no Brasil nascem 28 mil
criancas com problemas cardiacos por ano. Em cada 100 bebés 1 serd portador dessa
anomalia que agregara varios problemas e restricdes ao longo da vida. Desses 28 mil
cardiopatas que nascem anualmente, pelo menos 23 mil necessitardo de uma cirurgia
cardiaca, mas somente 22% recebem o tratamento. Isso acontece principalmente por
falta de diagnostico ou vagas na rede publica. A mortalidade dessa anomalia seria
reduzida se os cuidados necessarios fossem devidamente seguidos. E importante falar
que a ocorréncia de cardiopatia congénita é 8 vezes maior que a Sindrome de Down.

4. CONCLUSAO

A quantidade de estudos sobre a cardiopatia congénita e qualidade de vida nas
criancas aumentou nos Ultimos anos. Isso devido a observacdo que os pacientes estdo
respondendo aos tratamentos necessarios e a que sobrevida dessa populacéo se mantém.
Apesar dos estudos mostrarem resultados contraditorios, nota-se que a tendéncia a
investigacdo dos fatores como suporte social do paciente, cuidados da familia e da
equipe meédica responsavel, frequentes exames, boa alimentacdo e pratica saudavel de
esporte indicados pelo pediatra estdo melhor compreendendo a qualidade de vida desses
pacientes.

E importante ressaltar que, para chegar a este quadro clinico de qualidade de

vida, é necessario que tenha a jungdo de todos os meios de cuidados indispensaveis
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citados acima, e ndo somente de um Unico instrumento de medida presente no
tratamento.
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