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Rsumo:

Introducdo: a equipe de enfermagem deve informar pais de criancas portadoras de
cardiopatias no que diz respeito as necessi dades decorrentes desta situacéo. A s necessidades
mais comuns sdo: informagdes a respeito da propria cardiopatia, promogéo de atividade
fisica, adequacdo da alimentacdo, cuidado a salde bucal, prevencdo da endocardite
infecciosa, cuidados nas crises de cianose e na administracdo de farmacos. Objetivo:
caracterizar o quanto paisde criangas portadoras de cardiopatia congénita estdo informados
acercadesta. Método: mapeamento sistemético deliteraturanasbases MEDLINE, Cochrane,
CINAHL, LILACS e SciELO, do periodo de 1997 a 2007 com obtencéo de 17 artigos.
Resultados: ha necessidades pouco exploradas: cuidados por ocasi&o de crise de cianose,
promocao de atividade fisica e administragdo de farmacos. As demais concentram a maior
parte dos estudos. No entanto, mesmo nestas percebe-se que o conhecimento dos pais €
incompleto e fragmentado, e isto ocorre tanto em paises desenvolvidos, quanto nos em
desenvolvimento. Em suamaior parte os cuidados sdo prestados por enfermeiros, dentistas
e médicos. Programas de capacitacdo de pais SG0 poucos e apenas um € descrito como
exitoso. H& imperiosa necessidade de mudancas em termos de reorganizagdo dos servicos
de modo aabranger capacitacdo e apoio aospais. Além disto, € necessério validar programas
e protocol os de cuidados destinados apromover acapacitacdo destes. Tais programas devem
ser flexiveis de modo a possibilitar a adaptacdo a cada situagdo clinica e aos
determinantes sociais, cultural e econdmico que agem sobre afamilia.
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Abstract:

Introduction: the nursing staff must inform parents with children suffering from congenital heart
defects regarding their needs related to this situation. The most common needs are the seven, as
follows: Information related to cardiopathy, promotion of physical activities, adequate diet, care
with buccal health, prevention of infectious endocarditis, care during cyanosis crisis and drug
administration. Objective: to characterize how much information these parents have regarding this
disorder. Method: systematic mapping on theliteraturein MEDLINE, Cochrane, CINAHL, LILACS
and SciEL O databases, from 1997 to 2007, obtaining 17 papers. Results: the following needs,
cyanosiscrisis, promotion of physical activitiesand drug administration, were not adequately studied.
The majority amongst the 17 papers was concentrated on the remaining four needs. Beside this,
parent’sknowledgeis not satisfactory and isfragmented. It happens either in devel oped countries as
well asin the underdevel oped ones. In general, care is performed by nurses, dental physicians and
physicians. Training programsfor parents are scarce and only oneisdescribed as successful. Changes
are mandatory in terms of reorganization of services involving training and support for parents.
Besides, validation of programsand protocol s of careto promotetraining and development isrequired.
These programs must be flexible to alow adaptation to clinical situation and to social, cultural and
economic determinant factors acting on the family.
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INTRODUCAO

Cardiopatias congénitas sdo anomali-
as anatbmicas no coragdo, que podem cau-
sar desde simples até graves alteragdes no
funcionamento da bomba cardiaca.! Incide
em 9 (nove) entre 1000 nascidos vivos.? Po-
dem ser classificadas como acianéticas e
ciandticas conforme desencadeiem esta si-
tuacéo clinica ou n&o.

A sobrevida de criangas portadoras de
cardiopatas congénitas aumentou consideravel -
mente devido ao avanco tecnoldgico?, no en-
tanto, o atendimento de suas necessidades
(alimentagdo, atividade fisica, cuidado a sau-
debucdl, etc) é um tépico que merece atencao.

O nascimento de um bebé com
cardiopatia pode ser uma grave situagéo para
ospais, tanto pelasituacdo clinica, quanto pela
“morte” da crianca sadia que, simbolicamen-
te, existia antes do diagnostico.® Outro agra-
vante é o tratamento, em geral longo e com-
plexo. Por conseqiiéncia, apoio e orientacdo aos
pais, com vistas aos cuidados da crianga sdo
de fundamental importancia.

A enfermagem pode gjudar pais e fami-
liares na prevencdo da enfermidade, o aivio

ao sofrimento, assim como a protecéo, a pro-
mMOoG&0, O restabel ecimento da salide. No caso
de criangas cardiopatas, a enfermeira promo-
ve, juntamente com osfamiliares, as condic¢des
de salide mais satisfatorias, além do melhor
ambiente possivel para seu crescimento e de-
senvolvimento. Tais intervencdes podem ser
terapéuticas, de apoio e aconselhamento, ou
ainda de educagdo em saude.®

Destamaneira, o objetivo é caracterizar
0 quanto pais de criancas portadoras de
cardiopatia congénitaestdo informados acerca
desta condicéo de salde.

METODO

Varios fatores contribuem para que se-
jam efetuadas poucas visitas aos servicos
pediatricos de atencéo asalide, onde adeteccéo
precoce de anomalias cardiovasculares pode
trazer uma significativa diferenca para a so-
brevivéncia de criancas com lesbes potencial-
mente passiveis de tratamento, mas que sdo
letai s se ndo diagnosticadas e tratadas. Por ou-
tro lado, avivéncia profissional permite iden-
tificar necessidades de cuidado & crianga
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cardiopata decorrentes da patologia e das alte-
racOes clinicas que esta provoca.

Durante a hospitalizagéo estes cuidados
s80 providos pela equipe de enfermagem, mas,
apbsaalta, passam aser competénciade paise
familiares. S&o os seguintes: (1) conhecimen-
to sobre a patologia propriamente dita, (2) pro-
mocao de atividadefisica, (3) promogdo de ali-
mentacdo e saude bucal adequadas, (5)
prevencéo de endocardite bacteriana, (6) cui-
dado dacriancapor ocasido de crisesde cianose
e, finamente, (7) cuidados na administragéo
de farmacos.

Com o fim de conhecer o que aliteratu-
ra cientifica reporta a respeito destes topicos
reali zou-se mapeamento sistematico, processo
gue permite ordenar e classificar a literatura
existente sobre determinado tema. Possibilita
identificar lacunas do conhecimento, bem
como contextualiza-lo. O mapeamento siste-
matico foi desenvolvido pela primeira vez no
Centro de Coordenac&o do I nstituto de Educa-
¢do da Universidade de Londres.*> A busca de
bibliografia foi realizada nas bases de dados
MEDLINE, Cochrane, CINAHL, LILACS e
Scielo. Foram usadas as palavras chave: “crian-
¢ca’ e “cardiopatia congénita’ adicionadas de
“bucal”, “saude bucal”, “atividade fisica’,
“cianose”, “exerciciosfisicos’, “endocardite”,
“familia’, “pais’, “medicamento”, “nutri¢ao”
e“educacdo” em portugués, inglés e espanhol.
Buscaram-se estudos em inglés, espanhol e
portugués. O periodo delimitado foi janeiro de
1997 a abril de 2007. Os critérios de inclusdo
de artigos foram: tratar da necessidade de in-
formac&o aos pais de criangas com cardiopatia
congénita, no que diz respeito ao cuidado das
situacBes oriundas da doenca, a partir das sete
necessi dades apresentadas.

RESULTADOS

Foram obtidos 17 artigos, sendo 4 pro-
duzidos no Reino Unido, 2 no Canadd, 2 na
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Austrdlia, e um em cada um dos seguintes pa-
ises: Estados Unidos, Suécia, Formosa, Bra-
sil, Alemanha, China (Hong Kong), Italia,
Arébia Saudita e Espanha. Foram publicados
irregularmente entre 1997 e 2002, oscilando
entre nenhum e dois trabalhos por ano. Em
2003 foram publicados 4 artigos, em 2004 cin-
co, em 2005 um e em 2006 dois.

Com relagdo a0 método, 11 (65%) ti-
nham carédter quantitativo, nenhum estudo ti-
nha caréter unicamente qualitativo, e 6 (35%)
estudos eram mistos, utilizando tanto uma,
guanto outra orientac&o.

A seguir os resultados sdo apresentados
de acordo com as sete necessi dades apresenta-
das na se¢do M étodo. Ressalta-se que umadas
responsabilidades dos profissionais de salide,
e dentre estes, dos de enfermagem é informar
0s pais e certificar-se de que estes compreen-
deram no gue consiste a necessidade da crian-
¢a e como proceder para atendé-la.

Do ponto de vista do conhecimento dos
pais, 0 mesmo € incompleto em termos de di-
agnostico, variando de praticamente 100%, no
caso dos pais que conheciam o nome da
cardiopatia em pesquisa realizada na Austra-
liad, até chegar aos 59%, referentes a0 mesmo
tipo de conhecimento, apresentados no estudo
realizado em Hong Kong.”

Ressaltamos que conhecimento abarca
desde informagdes sobre o diagndstico até as
conseguéncias clinicas mais importantes. As-
sim, mesmo paises desenvolvidos, como Ca-
nada e Australia, apresentam cifras baixas de
conhecimento dos pais no que diz respeito a
algum aspecto da patologia. Por exemplo, no
estudo australiano®, somente 10% dos pais con-
seguem explicar as consequénciasfisiol 6gicas
da CIV (comunicagdo intraventricular). Além
disto, outros artigos apresentam amesmarel a-
¢do, com numeros intermediarios, sdo eles: 0
trabalho realizado na ltalia® com 91,2%; o rea-
lizado na Espanha®, 85%; no canadense'®, 71%
e no conduzido naArabia Saudita, 61%.
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De acordo com o estudo canadense'®, o
maior conhecimento acerca da cardiopatia
corresponde amenor gravidade desta. Jaapes-
quisa realizada em Hong Kong relaciona este
maior conhecimento a pais de criangas com
cardiopatias ciandticas, independentemente de
sua gravidade.”

Haviaapenasum estudo referente aava
liagdo de um projeto de intervencéo de enfer-
magem com méaes, que haviam sido capacita-
dasdurante ainternagao hospital ar e, aposalta,
recebiam atendimento domiciliar e via telefo-
ne visando resolver dividas referentes ao cui-
dado do bebé.’? Realizado em Formosa, 0 es-
tudo teve avaliagdo muito positiva por parte
das mées, que se sentiram autoconfiantes e
competentes. Por outro lado, segundo estudo
realizado no Reino Unido, 43% dos pais rela-
tavam precisar de maisinformagdes arespeito
das condic¢oes clinicas da crianca.*®

Noutraquestdo, rel acionadaapromocéo
da atividade fisica, os pais tém conhecimento
incompleto sobre a necessidade de atividade
fisica e, quando sabem algo, eventualmente
desconhecem que a crianca precisa de avalia-
¢ao especializada antes de ser liberada para
fazé-la.”® Além disto, também foi detectado®
gue 0s pais Ndo se preocupavam com a ativi-
dade fisica de seus filhos cardiopatas.

Outro dado apresentado nestadrea e pas-
sivel de discussdo € o fato de pais de criangas
mais velhas apresentarem maior conhecimen-
to nesta area, quando comparados a pais de
criangas mais novas.’

Ademais, a crianca portadora de
cardiopatiapode apresentar caracteristicascli-
nicas que geram dificuldades para a sua ali-
mentacado, tais como problemas respiratorios e
hipoxia. Além disso, tem ganho de peso me-
nor, quando comparado ao de criangas sem a
doencal*, pois sua taxa metabdlica € aumenta-
da pela ma funcéo cardiaca e subsequentes
aumentos das freqliéncias cardiaca e respira-
toria.* Vale acrescentar que as méaes descreve-
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ram esforgcos no sentido de gjustar a dieta das
criancas afim de que estas voltassem a ganhar
a peso, tais como, uso de complementos ali-
mentares e 6leos, entre outros. Mesmo assim,
os resultados ficaram aguém do necessario.*

As dificuldades respiratérias sdo de tal
ordem, alegam as mées das criancas
cardiopatas, que causam a interrupcao da
amamentacdo. Tal fato € reforgado pelos de-
poimentos das mées das criangcas nao
cardiopatas, para as quais dificuldades respi-
ratorias ndo foram causa de desmame.*

A maior parte das maesrelatou sentir-se
desencorajadaaamamentar pelaequipe de sal-
de do hospital, aqual alegavacomo motivos, o
grande esforgo da crianga a0 mamar no peito;
a necessidade de incremento de calorias, que
era motivo do uso de férmulas; assim como a
necessidade de controle da ingesta hidrica da
crianca, possivel através da mamadeiralse,
apesar de saber quetal recomendag&o n&o pro-
cede.

Quando se trata das criangas maiores,
também pode haver dificuldade na alimenta-
¢éo de criangas com cardiopatias. Nas situa-
¢Bes em que havia combinacéo de cardiopatia
e dificuldades para a alimentac&o, a alimenta-
¢do era mais demorada, fazendo com que os
pais, relatassem cansago e até exaustdo. Esta
situagdo causa maiores indices de ansiedade,
frustrag@o, preocupagdo, tensdo e depressdo. 8
Além do prejuizo aos proprios pais, afrustra-
¢a0 e ansiedade com as experiénciasdeaimen-
tar a crianga cardiopata também podem se re-
fletir nainteracdo mae-bebé e, posteriormente,
influenciar no desenvolvimento destacrianca.®

No entanto é possivel minorar esta si-
tuacdo. Pesquisa acerca de um plano sistema-
tizado de alta de enfermagem, realizada em
Formosa, permitiu constatar que, apds capaci-
tacdo, as maes se sentiram mai s seguras acerca
dos cuidados a serem prestados a seus filhos
no domicilio.’? Durante a internacdo pratica-
vam os cuidados e, apos a alta, eram visitadas

—106 -



Necessidade de informag&o a pais de criangas

e recebiam telefonemas dos pesquisadores a
fim de eliminar possiveis dividas.

Apesar das queixas maternas, os profis-
sionais da &rea de salide tém clareza acercada
importancia de suporte aos pais nesta situacéo
t8o especial 12116 Assim, estudo britanico' traz
recomendacdes de suporte profissional parase
obter uma rotina alimentar adequada para a
criangacardiopata. Hatambém®*¢recomenda-
¢Oes especificas: que a mae receba apoio pro-
fissional sobre a utilizacdo de técnicas
adaptativas de aleitamento, bombas de retira-
dade leite, privacidade para a amamentacéo e
locai s adequados para armazenamento de leite
ordenhado.

Também, a salide bucal é fator de rele-
vancia para esta populacdo. Os pais demons-
travam pouco conhecimento sobre salide bu-
cal e ndo compreendiam arelacdo entre estae
alimentagdo, assim como também ndo compre-
endiam a relagdo entre o0 aparecimento da c&
rie e a escovacdo ou uso de fltor.?° Outros es-
tudos reforcam esta andlise de modo indireto,
ao demonstrarem que 0s pais ndo relaciona-
vam a saude bucal da crianga com a freqiién-
ciade escovacdo, e da consultaao dentista.?*?

Ha situagbes nas quais 0s pais sequer
levam os filhos para as consultas ao dentista,
embora ndo se saiba se isto ocorre porque o0
atendimento ndo estadisponivel ou porque ndo
percebem suaimportancia.?* Por conseqliéncia,
os héabitos de higiene bucal das criancas porta-
doras de cardiopatia séo0 deficientes. Vinte e
um por cento das criangas cardiopatas de um
estudo realizado no Reino Unido® e 5,8% das
criangas de estudo brasileiro? nunca, ou quase
nunca, escovavam os dentes.

De qualquer forma, os estudos demons-
tram que, demodo geral, asalde bucal dacrian-
cacardiopata € sempre pior do que ade crian-
¢as sadias. S80 comuns caries, fissuras, placa
e gengivite.?*?? Ha servigos norteados para a
prevenc&o, como os descritos nos estudos rea-
lizados naAlemanha?, Suécia® eltalia®, bem
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como servico voltado paraacura, como o0 ana-
lisado napesquisarealizadano Brasil.?! Segun-
do este, metade das criangas cardiopatas sO ia
a0 dentista quando tinha cérie ou dor.?

Vale ressaltar que a prevencéo da Pre-
vencdo da Endocardite Infecciosa (El) abarca
um corpo de informaces rel ativamente gran-
de, portanto desafiante. Assim, ndo causa ad-
mirag&o que os pai s tenham conhecimento de-
ficiente acerca desta®': no caso do estudo
realizado no Canadd™® 47% néo sabiam expli-
car no que a El consistia, nimero que chegou
a 85%, no estudo espanhol.® O Brasil avulta
com a cifra de 90%.2* Como se v&, 0 mesmo
fato atinge tanto paises desenvolvidos, quanto
um emergente.

Além do conhecimento basico sobre a
El ser deficiente, a compreensdo de suas im-
plicagdestambém é precéria. Noventa por cen-
to dos pais brasileiros ndo conseguiram defi-
nir o que era, apesar de ja terem ouvido a
expressao e saberem que eraalgo perigoso para
a crianca. Além disto, sessenta por cento en-
tendiam que a doenca cardiaca era motivo de
maior suscetibilidade a esta? O mesmo foi
obtido no estudo italiano: 72% dos pais néo
podiam definir endocardite, sendo que 44%
entendiam que era um risco para a crianga.®

Os pais tinham conhecimento deficien-
te sobre a profilaxia antibiética da El, exceto
no estudo realizado na Suécia?* A pesguisa
australiana, por suavez, reporta que 100% dos
pais tinham recebido informacdes sobre
endocardite infecciosa. No entanto, ao serem
indagados, percebia-se que somente 20% tinha
de fato compreendido ainformagao®, tal como
reportado em outros estudos.518%

O estudo brasileiro mostra um conheci-
mento dos pais bastante elevado (72,1%), no
entanto apenas 41,3% sabiam da importancia
de uma boa salde bucal como medida preven-
tivade El.Z

O conhecimento dos pais sobre a
profilaxiaantibioticadaEl variou desde cifras
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muito baixas, a outras mais significativas.”®
No entanto sabemos que este conhecimento n&o
€ dominado por todos.?

A escolaridade dos pais também de-
monstrou influir. Assim, aumamaior escolari-
dade corresponde maior nivel de informacéo,
0 que, aliés, é esperado.”

Acercados cuidados em crise de cianose
e na administragdo de farmacos, no que se re-
fere a esta categoria, o temafoi apenas citado
em estudos realizados no Reino Unido* e
Formosa.’? Na pesquisa britanica*, que tinha
como foco comparar padrdes, dificuldades e
€Omo 0s pai s se adaptavam as situacdes decor-
rentes da cardiopatia, foi constatado que a
cianose ndo influenciava nas dificuldades ali-
mentares da crianca. A pesquisa realizada em
Formosa'? apenas cita que o tema era aborda-
do no treinamento e orientagdo as maes duran-
te ainternag&o.

O mesmo ocorreu nacategoria cuidados
na administracéo de farmacos, apenas citado
nos estudos realizados em Formosa®? e na I ta-
lia® No primeiro a administragdo de medica-
mentos era um dos focos de orientacéo e trei-
namento das méaes, durante o programade alta
criado pelas pesquisadoras. No entanto, ndo era
descrito como este era aplicado. Tampouco o
estudo italiano®trazia estas informacdes. Nes-
te, apenas 34,7% dos 148 pais foram capazes
de informar as indicagoes, reacOes adversas e
possiveis interacBes dos farmacos usados por
seus filhos.

DISCUSSAO

Quanto a metodologia escolhida, o
mapeamento sistematico, foi Gtil paraobter um
levantamento da produgdo naéreadeinforma-
¢a0 e suporte a pais de criangas portadoras de
cardiopatiacongénitaacercadaafeccéo de seus
filhos. Foi possivel identificar &reas que rece-
bem mais atencdo dos pesquisadores, bem
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como as que sdo quase ignoradas. O
mapeamento sistematico permite direcionar
recursos de pesquisas para temas que estdo
mais carentes de evidéncias.*®

No que diz respeito aos temas que for-
maram as categorias, percebeu-se que haareas
melhor estudadas e outras praticamente igno-
radas, tais como os cuidados em crise de
cianose e na administracdo de farmacos. Este
fato chamaaatengdo, umavez que assete &reas
listadas foram arroladas devido aimportancia
que tem para o cuidado abrangente a situagéo
clinicadacrianga. Informar os pais ou respon-
saveis pelacrianca sdo atribuicdes de todos os
profissionais de salide, e também dos de enfer-
magem por serem os gerenciadores do cuida-
do. Um resultado deste tipo, no qual dois tépi-
cos fundamentai s recebem t&o pouca atencéo,
damargem aespecular acercadas causas. Dois
estudos podem agjudar nesta analise. Um, rea-
lizado na Austrdlia®, reporta que enfermeiros
ndo se sentiam informados o suficiente para
capacitar pacientes e familiares no uso da
varfarina. O outro, estudo brasileiro®, consis-
tiu na avaliagdo da orientagdo pos-alta de pa-
cientes em uso de anticoagulantes e constatou
que estes tinham duvidas quanto a doenga, di-
eta e cuidados com o uso do farmaco, resulta-
do que apontava a necessidade de re-organiza-
¢do do servigo. Chamaaatencdo que apesquisa
foi realizadaem servico que atingiu um padréo
de qualidade notorio no cuidado e acompanha-
mento de pacientes em uso de terapia
anticoagulante, o Hospital das Clinicas de
Botucatu. Mesmo assim, segundo os proprios
autores, percebia-se quetais pacientes, no caso
adultos, tinham dificuldades. Este raciocinio
também é valido para o cuidado a criancas.

Por outro lado, as outras categorias fo-
ram abordadas com maior frequiéncia. No en-
tanto, isto ndo garante que todos o0s pontos
importantes para uma assisténcia de boa qua-
lidade tenham sido estudados. O modo de or-
ganizacdo dos sistemas de salde, por exem-
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plo, que varia entre 0s paises, e nestes nas di-
ferentes regides e cidades, também gera dife-
rentes necessi dades de cuidados que precisam
ser, cada uma, abordada e pesquisada. Estera-
ciocinio também precisa ser feito levando em
contaainsercéo social, cultural, econdémicado
sujeito que esta sendo cuidado. A interelagdo
destes determinantes damargem andmero qua-
seinesgotavel de situagdes que merecem estu-
do. Vistaasituac&o sob este prisma percebe-se
gue o numero de trabalhos, como um todo, &
inferior ao que se esperaria.

Outro ponto que merece atengdo nesta
andlise € que se abteve artigos de todos os con-
tinentes, exceto Africa. Deve-se tomar 0 cui-
dado de lembrar que estas pesquisas ndo s&o
representativas dos respectivos continentes,
nem mesmo dos paises em que foram realiza-
das, tendo em vista a pluralidade do modo de
organizacdo dos servicosde salide, como jafoi
abordado. Mesmo assim, € promissor ter sido
constatado que existe pelo menos um servico
em cada continente no qual se conduziu um
trabalho acerca da crianga com cardiopatia.

Além disto, no que diz respeito a distri-
buicéo geogréfica, outro ponto chama a aten-
¢do: tanto paises com melhoresindicadores de
desenvolvimento tem dificuldades no adequa-
do atendimento de salde a criancas com
cardiopatias, quanto os em desenvolvimento.
No entanto, hd uma excecdo: pesquisa
conduzida na Suécia?* permitiu constatar que
um dos problemas de salide consiste no tempo
do atendimento e nas orientagfes recebidas,
consideradosinsuficientes pelos pais. Como se
vé, um problema de gravidade bem menor
guando comparado ao da pesquisa brasileira?*
segundo a qual 28,8% das criancas nunca ha-
viam ido ao dentista, e 49,9% s recebiam tal
atendimento quando sentiam dor.

No que diz respeito a cada uma das ca-
tegorias obteve-se:

Quanto a categoria conhecimento dos
pais é preciso levar em contague “conhecer” a
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patologia cardiaca situacéo significa ter e or-
ganizar umasérie deinformagdesafim de pres-
tar cuidado adequado a crianga. Infelizmente
algumas malformaces cardiacas sdo bastante
complexas, o que dificulta aos pais apropria-
rem-se deste conhecimento e de suas implica-
¢Oes. Esta categoria foi analisada a partir de
oito artigos, provenientes daAustraliaf, Hong
Kong’, Itélia®, Espanha®, Canadal®, Arabia
Saudita?, Formosa? e Reino Unido.*?

A informag&o mais béasica consiste no
nome da patologia propriamente dita que era
conhecida por 100% dos pais no estudo aus-
traliano® e 59% no de Hong Kong.” Esperava
se que a totalidade dos pais ou responsaveis
tivessem esta informag&o, o que significa que
0S servi¢os ndo estéo dando conta desta neces-
sidade. As possiveis causas desta falta de in-
formacg&o n&o s&o mencionadas e precisam ser
investigadas e sanadas.

Outros conhecimentos sobre a
cardiopatiatambém sdo irregulares e parciais,
mesmo em paises desenvolvidos, o que pode
indicar que os servigos de salide precisam dar
atencdo a este ponto e que pesquisas precisam
ser realizadas a fim de detectar os fatores de-
terminantes desta situac&o. N&o se pode esque-
cer que metodol ogias adequadas para ensinar
pais e as proprias criancas precisam ser desen-
volvidas e analisadas. Tais metodologias pre-
cisam ser desenvolvidas de modo a levar em
contaespecificidades de adultos e criancgas, tais
como, por exemplo, insercdo social e cultural,
bem como adequagdo a faixa etéria, no caso
de criangas.

Promocé&o da atividade fisica

As informagOes referentes a esta cate-
goriaforam obtidas detrés estudos, um austra-
liano®, um realizado em Hong Kong’ e um ita-
liano.2 De acordo com o segundo’ 0s pais vao
aprendendo por experiéncia, mais que por um
plano de orientacdo intencional. Estaandlise &
reforcada pelo desconhecimento dos pais so-
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breaimportanciadeatividadefisicaedequea
crianga precisa de avaliagdo especializada an-
tes de ser liberada para fazé-la.”® Assim, néo
causa admirago saber que 0s pais ndo se pre-
ocupavam com a atividade fisica de seus fi-
lhos®, pois 0 panorama geral € de desconheci-
mento.

Adequacao da alimentacéo

Cinco pesqguisas, realizadas em Formo-
sa*?, Reino Unido*, Estados Unidos®®, Cana-
da® e Austrdlia®® originaram esta categoria e
compreendem o a eitamento materno e alimen-
tacdo posterior.

Pesquisa que néo fez parte do corpus
deste estudo®’, por estar fora do recorte tem-
poral, jatinhareportado orientagdo inadequa-
da de profissionais de salde ao
contraindicarem o aleitamento natural, sob a
alegacdo de que a crianca ficaria excessiva-
mente cansada e teriamaior gasto energético.
Sem davida cada situagéo precisa ser analisa-
da individualmente, mas o aleitamento natu-
ral ndo pode ser descartado a priori. Este fato
demonstra a necessidade do uso de evidénci-
as, mais do gue crengas como suporte das
acOes de cuidado. Infelizmente nossa prética
clinica atual demonstra que este fato ocorre
ainda nos dias atuais, necessitando de modi-
ficagcdo urgente.

Além disto, ficou documentado®®® o
estado de cansaco e até exaustdo dos pais de-
vido ao processo de alimentar seusfilhos. En-
fim, ostrabal hos apresentam o esforgo parental,
especia mente materno, na promocdo da ali-
mentacdo e bem estar das criangas, mas com
resultados aquém do necessério™, situagéo que
exige ndo s reorientacdo do servico de salde,
como acolaboragdo e ampliacéo de papéisdos
servicos sociais e de apoio as familias.

Por outro lado, apenas uma pesquisou
focalizou a capacitacdo e promocéo da
autoconfianga materna.'? Estaexperiénciame-
rece ser considerada como inspiracéo, com as

Rev Bras Crescimento Desenvolvimento Hum. 2009; 19(1): 103-113

devidas adaptacOes sociais, econdémicas e cul-
turais.

Outrostraba hostrazem recomendagtes
de que a situacdo de alimentacdo da crianga
portadora de cardiopata seja olhada com aten-
¢ao pelo profissiona*2*16 mas ndo a avalia-
¢éo de um protocolo ou rotina de cuidado
estruturado para este problema.

Importancia da saude bucal

Abordaram este assunto cinco trabal hos:
um sueco?, dois britanicos?®?, um brasileiro*
eum italiano.®

Constata-se que a crianca portadora de
cardiopatia nunca, Ou quase nunca escova 0S
dentes, ac&o que deve ser imperativano cuida-
do di&rio.?2 Além disto, tal ocorre tanto em
pais emergente, como o Brasil?, quanto desen-
volvido como o Reino Unido.? Esses proble-
mas poderiam facilmente ser solucionados ou
minimizados, caso 0s servigos de sallde esti-
vessem atentos e bem organizados, uma vez
gue na maior parte das vezes se trata da pro-
mocao de hébito de higiene bucal.

Os estudos demonstram que a satide bu-
cal dacrianca portadora de cardiopatia € sem-
pre pior que a de criangas sadias que 0s servi-
¢os odontol6gicos ndo estdo alcancando tais
criancas, o que é inadmissivel.

Prevencéo da Endocardite Infecciosa

O temafoi abordado em onzetrabal hos,
sendo doisproduzidos no Reino Unido®#2eum
em cada um dos seguintes: Alemanha®, Ardbia
Sauditalt, Austrélia®, Brasil?!, Canada®®,
Espanha®, Hong Kong’, Italiaf e Suécia.®

E importante considerar que, tal como o
conhecimento acerca do que € a cardiopatia
propriamente dita, aEl também é um temade-
safiante, tanto para os pais quanto para os pro-
fissionais de salide, por ser amplo e compreen-
der inimerosdetal hes. Paraos profissionaisde
sallde é desafio também, umavez que necessi-
tam organizar um relativamente largo corpo de
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informagdes de modo que sejam efetivamente
apreendidas por pais das mais diversas forma
¢Bes em termos sociais, culturais e econdmi-
COsS.

E elevado o nimero de pais que ndo con-
seguem expressar no que consiste a El, tanto
em paises desenvolvidos, como Canada®® e
Espanha’, quanto em desenvol vimento, caso do
Brasil.? A Gnicaexcegdo foi reportadana Sué-
cia®

Assim, ndo causa admiracdo que acom-
preensdo das implicacOes também segja precé-
ria, como demonstraram os estudos brasilel-
ro? eitaliano.® Estes dados séo preocupantes
para nés, profissionais de salde, pois, apesar
dos paisentenderem que aEl eraperigosapara
seusfilhos, tinham compreensdo limitadaares-
peito de como evitéla. O estudo brasileiro?,
no qual so 41,3% dos pais sabiam da impor-
tancia da salide bucal na prevencéo daEl, de-
monstra um paradoxo, pois manter a higiene
bucal é relativamente facil no comportamento
cotidiano, especialmente quando se leva em
conta o risco que esta sendo evitado.

Também é uma preocupagao para os pro-
fissionais de salide o desconhecimento dospais
acerca da profilaxia com antibioticos.”*12

Vale a pena refletirmos sobre as impli-
cacOes do estudo australiano® no qual serepor-
tava que atotalidade dos pais tinham recebido
informacgdes sobre El. No entanto, 34% n&o
conseguiam explicar de modo légico no que
consistiaa profilaxiada El. Damesmaforma,
estudo realizado no Reino Unido%, mostrava
gue apesar da orientacdo sistematica, 37% dos
38 pais questionados, ndo entendiam haver re-
lacdo entre a saude bucal e o risco de
endocardite. Portanto, o desafio dos profissio-
nais consiste em criar e testar programas de
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capacitacdo de pais que realmente os tornem
competentes em termos de conhecimento e
acdo. L ogicamente os servigos também preci-
sam estar preparados paradar o suporte neces-
sario.

Alémdisto, valeressaltar que, se napre-
vencdo da El os pais ndo conseguem reprodu-
zir conhecimentos, € légico supor que isto
aconteca também nas outras necessidades, nas
guais as informacdes ndo sdo sequer transmi-
tidas (ou pelo menos, nada € informado ares-
peito disto).

A andlise dos trabalhos aponta para o
déficit de conhecimento dos pais independen-
te da posi¢do econémicado pais de origem do
estudo.

A crianca portadora de cardiopatia con-
génita pode necessitar de cuidados bem espe-
cificos, umavez que apresenta caracteristicas
fisiologicas proprias da ma formagédo cardia-
ca. E inadmissivel are-introduco destacrian-
¢a nafamilia apos o diagnostico, ou, até mes-
mo, aposacorrecdo cirdrgica, sem oferecer aos
pai s uma extensa orientagdo, assim como uma
rede de apoio que garanta suporte para o cui-
dado. Além disso, € necessério que sefomente
0s programas e protocol os de cuidados, assim
como as orientacdes dadas em nivel
ambulatorial, a fim de suprir as evidentes la-
cunas no conhecimento dos pais.

O papel da pesqguisa é evidente, caben-
do-lhe validar programas e protocolos mais
adequados ao cuidado da crianca, lembrando
gue devem ser levadas em conta condicoes,
préticas e valores dafamilia. O papel do siste-
ma de salde, no fornecimento das condic¢bes
necessarias para que a familia obtenha o su-
porte indispensavel também ndo pode ser es-
guecido.

—-111-



Necessidade de informag&o a pais de criangas

REFERENCIAS

American Heart Association (AHA)
Congenital Heart Defectsin Children Fact
Sheet. [home page nainternet]. Online
resource. [acesso em 2 jul 2009]. Disponivel
em: http://www.americanheart.org/
presenter.jhtml ?identifier=12012.

American Heart Association (AHA)
Diseases, conditions and treatments. [home
page nainternet]. Online resource. [acesso
em 2 jul 2009]. Disponivel em: http://
www.americanheart.org/

presenter.jhtml 7 dentifier=3028667.

Wong DL. A crianca com disfuncdo
cardiovascular. In: Whaley & Wong
Enfermagem Pediétrica: elementos
essenciais aintervencdo efetiva. 5%d. Rio de
Janeiro: Guanabara Koogan; 1999. P784-5.
Social Care Institute for Excellence (SCIE)
SCIE systematic maps: What is a systematic
map? [home page nainternet]. Online
resource. [acesso em 5 fev 2009]. Disponivel
em: http://www.scie.org.uk/publications/
map/index.asp.

British Educational Research Association
(BERA) Analysing Primary Studiesin
Systematic Research Synthesis: Data
extraction for systematic maps [home page
nainternet]. Online resource. [acesso em 5
fev 2009]. Disponivel em: http://
www.bera.ac.uk/analysing-primary-studies-
in-systemati c-research-synthesiganalysing-
primary-studies-in-systematic-research-
synthesis-data-extraction-for-systematic-
mapy/.

Lok SW, Menahem S. Parental perception of
small ventricular septal defectsin childhood.
J Paediatr Child Health. 2004;40(4):180-3.
Cheuk DK, Wong SM, Choi YP, Chau AK,
Cheung YF. Parents' undertanding of their
child’s congenital heart disease. Heart.
2004;90(4):435-9.

ChessaM, de Rosa G, Pardeo M, Negura
DG, Butera G, Giamberti A, et al. What do
parents know about the malformations
afflicting the hearts of their children?
Cardiol Young. 2005;15(2):125-9.

Moreno MRP, Fernandez PD, MolinaJMC,
Lopez MAH, Calderon MS, Rodriguez del

11

13.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21,

22,

-112 -

Rev Bras Crescimento Desenvolvimento Hum. 2009; 19(1): 103-113

Rey MMRV, et a. Prophylaxis of bacterial
endocarditisin children with congenital heart
disease: current status of parents’ knowledge.
An Esp Pediatr. 1997,47(4):389-91.

Bulat DC, Kantoch MJ. How much do parents
know about their children’s heart condition and
prophylaxis against endocarditis? Can J
Cardiol. 2003; 9(5):501-6.

Al-Jardlah AS, Lardhi AA, Hassan AA.
Endocardits prophylaxisin children with
congenital heart disease. A parent’s
awareness. Saudi Med J. 2004;25(2):182-5.
Yang HL, Chen YC, Mao HC, Gau BS,
Wang JK. Effect of asystematic discharge
nursing plan on mothers’ knowledge and
confidencein caring for infants with
congenital heart disease at home. J Formos
Med Assoc. 2004;103(1):47-52.

Wray J, Maynard L. The needs of families of
children with heart disease. J Dev Behav
Pediatr. 2006;27(1):11-7.

Clemente C, Barnes J, Shinebourne E, Stein
A. Areinfant behavioural feeding difficulties
associated with congenital heart disease?
Child Care Health Dev. 2001; 27(1):47-59.
Barbas KH, Kelleher DK. Breastfeeding
success among infants with congenital heart
disease. Pediatr Nurs. 2004;30(4):258-9.
Lambert IM, Watters NE. Breastfeeding the
infant/child with a cardiac defect: an
informal survey. JHum Lact.
1998;14(3):205-6.

Marino BL, O'Brien P, LoRe H. Oxigen
saturations durin breast and bottle feedings
ininfantswith congenital heart disease. J
Ped Nursing. 1995;19:175-79.

Imms C. Impact on parents of feeding young
children with congenital or acquired cardiac
disease. Cardiol Young. 2000;10(6):547-81.
Pye S, Green A. Parent education after
newborn congenital heart surery. Adv
Neonatal Care. 2003;3(3):147-56.

Saunders CP, Roberts GJ. Dental attitudes,
knowledge, and health practices of parents of
children with congenital heart disease. Arch
Dis Child. 1997;76(6):539-40.

SilvaDB, Souza|P, CunhaMC. Knowledge,
Attitudes and status of oral health in children
at risk for infective endocarditis. Int J
Paediatr Dent. 2002;12(2):124-31.

Balmer R, Bu’'Lock FA. The experiences
with oral health and dental prevention of



Necessidade de informag&o a pais de criangas

23.

24.

children with congenital heart disease.
Cardiol Young. 2003;13(5):439-43.
Knirsch W, Hassberg D, Beyer A, Teufel T,
Pees C, Uhlemann F, et al. Knowledge,
compliance and practice of antibiotic
endocarditis prophylaxis of patients with
congenital heart disease. Pediatr Cardiol.
2003;24(4):344-9.

Grahn K, Wikstrom S, Nyman L, Rydberg A,
Stecksen-Blicks C. Attitudes about dental
care among parents whose children suffer

25,

26.

-113-

Rev Bras Crescimento Desenvolvimento Hum. 2009; 19(1): 103-113

from severe congenital heart disease: a case
control study. Int J Paediatr Dent.
2006;16(4):231-8.

Newall F, Johnston L, Monagle P. A survey
of pediatric cardiology nurses understanding
of warfarin therapy. Pediatric Cardiology
2006; 27(2): 204-8.

Barbosa MSS, Maffei FHA, Marin MJS.
Avaliacdo das orientaces pos alta de
pacientes em uso de anticoagulante oral.
2007;10(113):471-7.

Recebido em: 15/11/2008
Modificado em: 07/01/2009
Aceito em: 08/02/2009



