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RESUMO

Introducdo: Com a evolucdo das técnicas de tratamento das doencas cronicas na infancia, a
preocupacdo passou a ndo contemplar apenas aspectos fisicos inerentes a doenca, mas
também a qualidade de vida (QV) destas criancas no decorrer e apds o tratamento. A
cardiopatia congénita (CC) esta inserida no contexto das doengas cronicas considerando seu
tratamento e acompanhamento longo, muitas vezes permeado por internacdes, cirurgias e
outros aspectos. Dessa forma, a CC pode trazer importantes repercussées na QV da crianca.
Objetivo. Avaliar a QV da crianca portadora de CC sob a ética da propria crianca. Método.
Esse estudo caracteriza-se como exploratdrio, descritivo e de corte transversal. Participaram
do estudo 25 criancas com diagnostico de CC com idade entre 4 e 12 anos. Para avaliar a QV
dessas criancas, foram utilizados dois instrumentos: um questionario sociodemografico e o
Autoquestionnaire Qualité de Vie Enfant Imagé (AUQEI). Resultados. Das 25 criancas
participantes, 10 sdo do sexo masculino e 15 feminino, com idade predominante entre 4 e 6
anos. Relacionando o diagndstico, 18 tiveram acesso ao diagndstico até os 2 anos de vida,
sendo que dessas, 12 antes de completar o sexto més de vida. No tratamento, 13 foram
submetidas a cirurgia para correcdo da CC. Nos diagndsticos, houve predominio da
Comunicacdo Interventricular (7) e Comunicacdo Interatrial (4). Na avaliacdo da QV, 18
criancas apresentavam QV satisfatoria e a média geral de escore do grupo foi 52,60 + 7,3.
Né&o foi identificada correlacdo significativa entre os dados sociodemograficos e a analise da
QV (p<0,05). Os dominios mais bem pontuados foram Lazer e Familia, com destaque para as
questdes abordando “aniversario”, “mae” e “avdés”. O dominio com menor pontuagdo foi
Autonomia, cuja questdo com a tematica “longe da familia” demonstrou o menor escore.
Conclusdes. Os achados obtidos demonstraram QV satisfatoria nas criancas cardiopatas, em
que a doenca ndo é fator predominante para reducdo da QV no grupo estudado. O baixo
escore obtido no dominio Autonomia pode estar ligado a relagdo superprotetora dos pais e a
dificuldade em reconhecer que o filho tem capacidades semelhantes ou mesmo iguais aos de
outras criangas sds. Uma QV satisfatéria na crianca com CC pode estar relacionada a
mecanismos de adaptacdo a doenca.

Palavras-chave: AUQEI. Qualidade de vida na infancia. Crianca. Cardiopatia congénita.



ABSTRACT

Introduction: Due to the development of techniques in the treatment for chronic diseases
during childhood, a concern turns out to not only contemplate physical aspects regarding the
disease, but also those children’s quality of life (QoL) in the course and after the treatment.
The congenital heart disease is inserted into the chronic disease context considering its long
treatment and follow-ups which are often interposed by hospitalization, surgeries and other
procedures. Therefore, issues have arisen related to the compromising level that the
congenital heart disease can cause to the quality of life the child has faced. Objective: To
assess the congenital cardiopathic child’s QoL under his or her own point of view. Method:
This study is known as a descriptive one, taking quantitative approaches and cross-sectional.
Twenty-five children aged between four and twelve years old took part in this study. To
assess their QoL two instruments were used: A socio-demographic questionnaire and the
Autoquestionnaire Qualité de Vie Enfant Imagé (AUQEI). Results: Among twenty-five
participant children, ten are male and fifteen are female at a dominant rate of aged 4-6.
Eighteen children had got the access to the diagnosis at around the age of two, at a rate of 12
of those who would be six months old. Thirteen children underwent a cardiac surgery. After
the diagnosis, there was a predominance of Interventricular Comunication (7) and Interatrial
Comunication (4). In the analysis of the QoL, eighteen children show satisfactory QoL and
the overall average score of the group is 52.60 (about 7.3). A significant correlation between
the socio demographic data and the analysis of QoL has not been identified, considering
p<0.05. The top scored domains are in Leisure and Family, featuring prominence to issues
such as “birthday”, “mother”, and “grandparents”. The domain that demonstrated the lowest
total score is “Autonomy” which deals with issues like “away from the family”. Conclusion:
The findings have shown satisfactory QoL in children with heart disease in which the disease
is not a predominant factor for reduction of QoL in the studied group. The low score obtained
in the issue related to Autonomy can be related to the overprotective parenting relationship
and the difficulty in recognizing that the child has similar or even the same capabilities as
those ones who are healthy children. A satisfactory QoL in children with heart disease may be
related to mechanisms of adjustment to the disease.

Keywords: AUQEI. Quality of life in childhood. Child. Congenital heart disease.
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1 INTRODUCAO
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Caracterizada por peculiaridades, a crianca € um ser humano completo e possui um
valor unico. Ao analisar seu perfil, é possivel identificar mais que um ser que ainda nédo
responde por si conforme a lei. Segundo Sigaud e Verissimo (1996) ela é capaz de solucionar
muitos dos seus problemas, realizar escolhas, tomar decisdes e assumir responsabilidades.
Como qualquer ser humano, tem o direito de saber a verdade, de ser ouvida e de ter sua

privacidade, desejos e preferéncias respeitadas.

No ambiente de cuidado de enfermagem, acredita-se que para se estabelecer uma teia
de relages entre cuidador/cliente é necesséria a compreensdo do outro em seu modo Unico e
singular de convivéncia e esse processo acontece por intermédio de uma relacdo de
reciprocidade e intimidade em que seus envolvidos criam um espago para vivéncias nas quais

as experiéncias sdo socializadas (FELIX, 2008).

Por meio da minha experiéncia profissional, vivenciada diariamente durante sete anos,
foram ressaltados varios aspectos que permeavam a assisténcia de enfermagem em uma
Unidade de Terapia Intensiva Cardiaca Infantil (UTICI). Esse convivio com a crianca
portadora de cardiopatia congénita (CC) muitas vezes, levou a autora desse estudo a pensar
sobre sua vida fora do ambiente hospitalar, como seria sua vivéncia na escola, na familia, com
outras criancas e também sua qualidade de vida (QV). Para Motta (2003, p.9) uma das
grandes preocupacOes atuais, é a promocdo de um atendimento de qualidade, que preze um
tanto o desenvolvimento tecnologico quanto “uma relagdo de respeito a dignidade do

paciente”.

Destacando o perfil de trabalho da unidade, foi verificado que conhecer o universo da
crianga cardiopata resultaria em mais mecanismos para prestar uma assisténcia humanizada,
pois sdo diversos fatores (técnicos, sociais, psicol6gicos e da organizacdo do trabalho) que

interferem na forma de cuidar da equipe de saude.

As inimeras situagBes vivenciadas em uma UTICI levaram, entdo, a uma reflexdo
sobre o relacionamento estabelecido entre a equipe e o paciente portador de CC assistido e
Viu-se que era necessario conhecer de uma forma mais completa o nivel de QV das criancas
assistidas na unidade. Para Vieira, Dupas e Ferreira (2009, p. 75), o individuo que tem sua
vida afetada por uma doenga cronica, “[...] sofre mudancas no estilo e qualidade de vida,
acarretadas pela presenca da patologia, da demanda terapéutica, do controle clinico e das
hospitalizagOes recorrentes [...]”. Essas implicacdes abrangem dificuldades relacionadas a

estrutura e ao emocional e, em geral, englobam toda a familia.
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De uma forma geral, a QV pode ser alterada com a incapacidade fisica, mas também
pode ser influenciada por fatores relacionados ao sofrimento emocional. Destacando a
gravidade de muitas cardiopatias congénitas, o tema QV é muito importante, principalmente,
nos casos de enfermidades cronicas e incuraveis, pois o tratamento em longo prazo pode
comprometer o futuro das criancas (MORENO-JIMENEZ; CASTRO, 2005).

Desta forma, cabe aqui ressaltar que conhecer aspectos que permeiam a QV em
criancas com CC é importante para uma melhor atuacdo profissional da equipe de satde que
presta assisténcia em unidades de cardiologia infantil. Partindo do interesse pela pesquisa, ao
buscar referéncias sobre o assunto em bancos de dados, como Lilacs, Medline, BDENF — uma
base de dados bibliogréfica especializada na area de enfermagem, Scielo, entre outros,
verificou-se uma caréncia de estudos nacionais que abordem a QV em criancas com CC,

remetendo a relevancia académica do tema.

Com base nos diversos efeitos psicologicos que o enfrentamento de uma doenca
cronica na infancia pode acarretar as criangas e sua familia, um melhor conhecimento sobre a
qualidade de vida da crianca portadora de cardiopatia, podera fornecer subsidios que
auxiliardo em uma assisténcia mais ampla, focando ndo somente a recuperacéo fisica, mas a
promocdo da saude e a prevencao de sequelas psicoldgicas na crianca e familia, entre elas o
desenvolvimento prejudicado da autonomia, fundamentando, entéo, a relevancia social do

tema.

Braile, Pellanda e Kalil (2008, p. 822) relatam sobre a importancia da realizacdo de
estudos em criangas com cardiopatias congénitas considerando, primeiramente, as evidéncias
especificas para essa faixa etaria e em segundo, que essas criangas apresentam “[...] um perfil
epidemiolégico em relagdo as doencas cardiovasculares e com espectro de gravidade

completamente diferente dos adultos.”

Assim, esta pesquisa foi desenvolvida sob o enfoque da QV infantil, ressaltando a
percepcao do proprio avaliado. A selecéo e entrevista das criangas participantes ocorreram no
ambulatorio de Cardiologia Infantil do Centro de Especialidades Médicas, da Secretaria
Municipal de Salude Publica do municipio de Campo Grande, Mato Grosso do Sul, haja vista
a importancia do servico como referéncia estadual para o diagnostico e acompanhamento de

cardiopatias congénitas.

Nos capitulos segundo ao quarto, desta dissertacdo, se apresenta o referencial teorico
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que fundamenta os conceitos saude e doenga crdnica na infancia, com base na teoria da
psicologia do desenvolvimento infantil, cardiopatias congénitas, e QV, com destaque a QV na

infancia e aos instrumentos de avaliacdo da QV direcionados a opinido do participante.

Em sequéncia sdo descritos, nos capitulos quinto e sexto, os objetivos geral e

especificos e as hipoteses, propostos nesta pesquisa.

No sétimo capitulo aborda-se o método, com caracterizacdo da pesquisa, dos

participantes, instrumentos, procedimentos adotados e descri¢do da andlise estatistica.

No oitavo capitulo, os resultados sdo descritos, e ao serem analisados, permitiram a
discussdo que fundamentou este trabalho. As conclusdes sdo expostas no nono capitulo,
seguida das consideracbes finais, no décimo capitulo, determinando a finalizacdo dessa

pesquisa.
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2 SAUDE E DOENCAS CRONICAS NA INFANCIA
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Segundo Scliar (2007) o conceito de saude reflete a atual conjuntura social,
econdmica, politica e cultural de uma sociedade, ndo dependendo apenas de uma pessoa, mas
da época, da classe social, sendo influenciada por concepcbes religiosas, filosoficas e
cientificas. Destaca ainda que esses aspectos também sdo adaptaveis ao conceito de doenca,
pois 0 que antes poderia ser considerado doenca para dada sociedade, hoje ja ndo é. O
conceito salde sofre variabilidade conforme a época, a sociedade, a religido e mesmo a
familia, na qual o individuo esta inserido e, por isso, sofrendo influéncias diretas e indiretas.
No contexto infantil, acrescenta-se, ainda, a importancia do periodo de desenvolvimento
cognitivo vivido, uma vez que este permitira as associacdes que fundamentardo a formacao de

conceitos nas criangas.

Na evolucdo historica, o processo satde/doenca ja foi mediado por diversos contextos.
Por muito tempo, a doenca foi considerada como consequéncia da desobediéncia humana,
sendo, entdo, um castigo divino. Essa concepgéo religiosa avangou por muitos anos, tendo
diversas interpretacdes conforme a religido. No entanto, a vivéncia de Hipdcrates (460-377
a.C.) traz uma visdo racional da medicina, discordando da concepcdo divina da doenca e
postulando a existéncia de quatro fluidos principais no corpo e o equilibrio deles
determinavam o estado da saude (SCLIAR, 2007).

Apesar disso, ainda na Idade Média, a Europa se mantinha sob a influéncia da religido
crista com a concepgdo da doenca como resultante do pecado. Mais adiante,
aproximadamente 1520, o0 médico, alquimista, fisico e astrélogo suico Paracelso (1493-1541),
pseuddnimo de Phillipus Aureolus Theophrastus Bombastus von Hohenheim, afirmou a acao
de agentes externos na causa das doencas. Destaca-se nessa época, 0 crescimento da quimica
como ciéncia influenciando a medicina. Com o desenvolvimento da mecénica, proximo ao
século XVII, o filésofo, fisico e matematico francés René Descartes (1596- 1650) postulou o
funcionamento do corpo como uma maquina, destacando o dualismo entre mente e corpo
(SCLIAR, 2007).

Com o desenvolvimento da anatomia, afastou-se definitivamente a concep¢do dos
humores na doenga, mas 0 avango no conceito de satde e doenca foi alcancado realmente por
intermédio de Louis Pasteur e a descoberta da existéncia de microrganismos causadores de
doenca. Finalmente, as doencas agora poderiam ser prevenidas e curadas por meio de vacinas
(ALBUQUERQUE, OLIVEIRA, 2002; SCLIAR, 2007).
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De acordo com Scliar (2007), o conceito de satde proposto pela Organiza¢do Mundial
da Saude (OMS) é: “Saude é o estado do mais completo bem-estar fisico, mental e social e
ndo apenas a auséncia de enfermidade.” No entanto, a época em que foi criado, esse conceito
refletia um contexto histérico marcado pelo periodo pds-guerra, assim, deveria expressar 0
direito a uma vida plena e sem limitacdes. Esse conceito da OMS gerou criticas, pois,
segundo diversos alguns autores, salde seria algo inatingivel, acarretando discussdes de
ordem politica e também técnica (SCLIAR, 2007).

Albuquerque e Oliveira (2002) destacam o conceito saude doenca sob a influéncia de
trés aspectos: “[...] que o desenvolvimento do modelo biomédico se centrara na doenca, que a
primeira revolucdo da saude se centrara na prevencdo da doenga, e que a segunda revolugédo

da salde se centra na salde.”

Baseando-se na segunda revolucdo da salde, o objetivo, entdo, passaria a ser a
promo¢do da salde e ndo apenas o tratamento de doencas. Tal fato implicou politicas
envolvendo meio ambiente e mudancas de estilo de vida, visto que isto geraria menos custos

no tratamento de doencas e permitiria maior quantidade de dias trabalhados pelas pessoas.

No Brasil, a Constituicdo Federal de 1988, em seu artigo 196, evitando conceituar

salde, destacou que in verbis:

Art. 196. A saude é direito de todos e dever do Estado, garantido mediante
politicas sociais e econdmicas que visem & reducdo do risco de doenca e de
outros agravos e ao acesso universal e igualitario as agOes e servigos para sua
promocao, protecdo e recuperacao.

Partindo desse principio, o Sistema Unico de Salde esta norteado, que é o atual
sistema publico que colabora para desenvolver a satde do cidadao brasileiro.

Assim, para Slywitch (1982), a crianga deve ser analisada em conjunto com o mundo
em que esta inserida, afirmando que esse mundo é formado por trés dimensfes: mundo ou
ambiente fisico, mundo social e mundo de si mesmo. Para o autor, o fato de determinar um
diagnostico na infancia ja é suficiente para alterar a relacdo da criangca com seu mundo social,

principalmente a familia, que passara a fornecer uma atencéo diferenciada.

Na inféncia, os conceitos de saude ou doenca tém uma formulacdo particular e Unica,

com base no universo préprio da crianca e o0 estagio de desenvolvimento em que ela se
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encontra. Segundo Slywitch (1982), a percep¢do de salde na infancia geralmente estd
dispersa nos seus desejos, necessidades e no animo de mover-se em busca do seu bem-estar.
Ja na crianga enferma, a ciéncia do seu estado é concebida por suas limitacGes, sinais e
sintomas ou pela preocupacdo e comportamento dos adultos que por ela sdo responsaveis, 0
que resulta em uma atencdo com foco no seu mundo corporal. Para o autor, considerando a
etapa de desenvolvimento que esta inserida, a crianga pode buscar, de alguma forma,
proveitos da situacdo de doente, comportamento esse mais relacionado aos beneficios

emocionais, ndo sendo algo muito racionalizado.

Sua relagdo com o mundo vai se estabelecer principalmente através da
doenca, tanto no sentido de elimina-la ou supera-la como no sentido de se
aproveitar deste estado para conseguir privilégios que Ihe compensem a
diminuicdo de suas potencialidades vitais. Acdo de ordem mais emocional
que racional. (SLYWITCH, 1982, p. 25).

Para Crepaldi (1998, p. 157), “A doenca € um assunto que diz respeito quase que
totalmente a instituicdo médica e ao saber biomédico, mas por outro lado, ressalta que o
fendmeno ultrapassa os limites deste saber [...]”, pois é moldado conforme os diferentes

significados que individuos ou grupos sociais lhe atribuem.

Quando se relaciona o processo de tratamento de uma enfermidade em longo prazo,
correlaciona-se o conceito de doenca cronica. Segundo Vieira, Dupas e Ferreira (2009, p. 75),
“As condi¢des cronicas podem ser definidas como condi¢des médicas ou problemas de satde
com sintomas e incapacidades associadas, que exigem controle em longo prazo (3 meses ou

mais) [...]".

Qualquer individuo ao ser afetado por uma doenca crénica pode sofrer mudancas
importantes no seu estilo de vida, que, diretamente ou indiretamente, podem implicar a sua
QV. Vieira, Dupas e Ferreira (2009) afirmam que na infancia, essas dificuldades estruturais e

emocionais ndo afetardo apenas a crianga, mas também toda a familia.

Existe uma alta prevaléncia de doencas cronicas na infancia e, por suas caracteristicas,
pode haver diversas complicagdes para o desenvolvimento da crianca e suas relagdes
familiares. Castro e Piccinini (2002) ressaltam que alguns autores ndo se prendem apenas as
doencas cronicas organicas, entre elas a CC, mas também as deficiéncias fisicas, dificuldades
de aprendizado, doencas neuroldgicas e, também, as de cunho psicossomatico, como a asma e

a obesidade. Enfim, todo o processo de doenca vivido na infancia, que dispense longos



21

periodos de tratamento, retornos médicos frequentes ou mesmo hospitaliza¢des recorrentes,
poderd influenciar o desenvolvimento infantil, necessitando, entdo, de um acompanhamento

com sensibilidade ndo somente aos aspectos fisicos, mas com um carater holistico.

Kokkonen e Paavilainen (1992) ao analisarem aspectos sociais em um grupo de
adultos jovens portadores de CC, encontraram um estilo de vida mais dependente dos pais, se
comparado com outros grupos e ressaltam que, mesmo quando tratada, a CC pode trazer

impactos na vida adulta.

No entendimento da concep¢do “doenga” na infancia por meio da teoria das
Representacdes Sociais, Crepaldi (1998, p. 160) destaca o inicio do processo que se da com o

aparecimento dos sintomas:

O aparecimento do sintoma é condi¢cdo fundamental para que o estado de
doenca seja admitido e a primeira preocupacao da familia, logo que chegava
a enfermaria, era a de denominar a doenca, conhecer o diagndstico e as suas
causas.

Com o aparecimento dos sintomas da enfermidade e o conhecimento dos pais ou
responsaveis quanto ao diagnostico e métodos terapéuticos, inicia-se 0 processo de
assimilacdo da concepcdo de doenca pela crianga, sendo que esta dependera do estagio de
desenvolvimento cognitivo em que ela se encontra. Conforme esse estagio, havera a formacao
de sua compreensdo dos sintomas, dos cuidados e, de forma direta, sua resposta ao
tratamento. Castro e Piccinini (2009) destacam que a expressdo da crianca ao conceito de
doenca sO passa a acontecer no momento em que ela adquire a funcdo simbdlica, a
representacdo mental e a linguagem. Segundo a teoria do desenvolvimento de Jean Piaget’,
este processo se inicia aos 2 anos com progressao natural até os 6-7 anos, quando comeca 0
periodo operacional concreto (FARIA, 2001; FLAVELL, 1975).

Segundo Nobrega et al. (2010) a crianca em idade escolar possui resquicios de
compreensdo sobre a doenca, em sua propria capacidade. De um modo geral, tal percepgéo
resulta da memoria relacionando eventos que ja passaram, como também representacdes de

algo que ainda esta por vir.

! Jean Piaget (1896-1980) é o autor da Teoria do Desenvolvimento Humano que considera 4 periodos no
processo evolutivo da espécie humana que sdo caracterizados “por aquilo que o individuo consegue fazer
melhor” ao longo do seu processo de desenvolvimento, nas diversas faixas etarias. Sdo eles: 1° periodo:
Sensério-motor; 2° periodo: Pré-operatdrio; 3° periodo: Operagdes concretas; e 4° periodo: OperacGes formais.
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Crepaldi (1998) constatou que o estado de doenga para a crianca é permeado pela
incapacidade de brincar, pelo estado de prostracdo somado aos sintomas inerentes a
enfermidade. Malheiro (2003), ao pesquisar a concep¢do do conceito salde e doenca entre
criancas e adolescentes nos estagios de desenvolvimento cognitivo das operagcdes concretas
(7-11 anos) e operacOes formais (12-16 anos), demonstra a evolucdo do entendimento e
formalizagdo do que mais se aproxima da compreensdo ideal dos fatores relacionados a satude
e doenca. Ainda, de acordo com o autor, como associac¢do ao conceito salde, as criancas entre
7 e 11 anos relacionaram os mais importantes fatores clinicos como “corpo sao”, consultas
regulares a0 médico, fatores sintomadticos, como “estar bem”, e fatores psicossociais, como
“sentirmo-nos felizes, com corpo e mente em equilibrio”, e julgaram menos importantes os
fatores “‘sentir-se realizado, ndo se sentir limitado (funcionalidade), ter doencas

esporadicamente e ter boa aparéncia (fenominismo)” (p. 98).

No estudo de Malheiro (2003, p. 98), como associagdo ao conceito de doenca, as
criangas do grupo operatorio concreto relacionaram fatores clinicos como “sentirem-se fracos,
com dores e com dificuldades de respiragao” e nao consideraram importantes, os fatores
psicossociais ¢ de funcionalidade, como “estar irritavel, rabugento, com preguica e sentir-se
sozinho”, assim como descartaram o fato de “ter borbulhas” (espinhas) como fator

relacionado a doenca, visto que é normal ter acne na pré-adolescéncia e adolescéncia.

Santos (2005) também buscou relacionar 0s conceitos salde e doenca na concepg¢ao de
criancas entre 6 e 10 anos. Como conclusao, o autor identificou que, de uma maneira geral, as
criancas conceituam salde e doenca por meio da comparacgéo de ideias formadas com base na
presenca ou auséncia de sintomas, a saude aparecendo como auséncia de doenca e a doenca
como a auséncia de satde. O autor identificou, ainda, que as criangas tendem a conhecer mais

de doenca, pela associacao de categorias, do que da salude propriamente dita.

No processo de desenvolvimento, é evidente a representacdo da doenca na infancia,
relacionando o conceito doenca transmitido pelos pais. Crepaldi (1998) demonstra que todo o
processo de construcdo se da pela associacdo, juncdo de tudo o que foi escutado, visto ao
longo da vida sobre doenca, sobre criangas doentes, sobre a doenga que apareceu ou mesmo o
do filho que j& nasceu doente, os quais corroboram para a formagdo da concepcao do que é

doenca para crianca.

Relacionando que a crianga & um ser em desenvolvimento cognitivo constante, tanto
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0s pais quanto profissionais de salude envolvidos no processo de tratamento da crianca devem
estar preparados para esse desafio. Sabe-se que a crianca se adapta melhor a uma situagéo
quando esta ciente sobre o processo. Assim, com conhecimento sobre seu problema de salde,
ela tende a responder melhor ao tratamento por meio da adaptacdo. Tanto pais quanto
cuidadores devem considerar que a informagao incompleta, incorreta, pode acarretar prejuizos

ndo somente a crianca, mas também ao seu contexto familiar (MALHEIRO, 2003).

Castro (2007) afirma que o impacto da doenca no periodo pré-operacional pode ser
devastante, mas que geralmente, ao atingir o periodo das operacdes concretas, ocorre uma
maturacdo em relacdo a prdpria doenca. Dessa forma, segundo a autora, conforme sua
maturacdo, a crianca pode entender a doengca como um castigo, um inimigo, uma
oportunidade para ficar sem fazer algo que ndo gosta, uma estratégia para chamar a atencao

ou até uma oportunidade para o crescimento e enfrentamento.

Analisando o impacto da doenca cronica na infancia, cabe referir as consideracdes de
Vieira, Dupas e Ferreira (2009, p. 81):

A adaptacdo a uma doenca crbnica na infancia € um processo complexo que
a crianca enfrenta a cada dia, do diagndstico a cada nova modalidade de
tratamento. A forma de lutar vai se modificando a medida que ela supera
enfrentamentos anteriores.

De forma relevante, com todos os avangos no campo da medicina e a prevaléncia de
doencas crénicas na infancia, para um melhor entendimento do processo de QV da crianca,
estudos devem ser conduzidos, considerando-se sempre, as particularidades do universo
infantil. Suas condigdes emocionais, familiares e sociais, associadas ao seu desenvolvimento,
sdo questdes imprescindiveis para a concepcao do que é ser saudavel e o entendimento geral

sobre doenca e QV sob a percepc¢éo da crianga.
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3 CARDIOPATIAS CONGENITAS
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Com os avancos tecnoldgicos para a melhoria das condi¢fes de nascimento e de
assisténcia a saude infantil, observou-se um aumento da sobrevida de criangas que nascem
com algum tipo de anomalia congénita. No entanto, apesar do termo congénito significar que
o defeito esta na crianca desde antes do seu nascimento, nem sempre € possivel determina-lo
por ocasido do nascimento e muitas cardiopatias se enquadram nessa categoria. Desta forma,
usar o termo defeito congénito no coracdo pode ser considerado o termo mais preciso Vvisto
que ndo se trata de uma doenca, mais sim de um defeito ou anomalia (GUILLER; DUPAS;
PETTENGILL, 2007).

O sistema cardiovascular comeca seu desenvolvimento na terceira semana de gestacao
e a formagcé&o das estruturas do coragédo ocorre a partir da sexta semana de gestacédo, recebendo
influéncias tanto genética como do ambiente. Assim, qualquer interrup¢do ou interferéncia

nesse momento de formacao pode levar a anomalias estruturais (AMORIM, 2007).

A American Heart Association (2011b) descreve cardiopatias congénitas como
problemas estruturais que estdo presentes no coragéo desde o nascimento e sdo decorrentes de
falhas no desenvolvimento cardiaco do feto nas primeiras semanas de gestacdo logo apos a
concepcao. Esses problemas podem variar em gravidade, sendo considerados apenas orificios
entre as cdmaras cardiacas como comunicacéo interatrial ou malformagdes mais graves, como

auséncia completa de uma ou mais cadmaras ou valvulas cardiacas.

Para Rivera et al. (2007), as malformacdes cardiacas congénitas apresentam amplo
espectro clinico, compreendendo desde defeitos que evoluem de forma assintomatica até
aqueles que determinam sintomas importantes e alta taxa de mortalidade. Relacionando o

conceito de cardiopatias congénitas, Motta (2003, p. 51) afirma que:

Elas refletem um conjunto de alteracfes anatdmicas congénitas, que podem
manifestar-se desde o periodo neonatal até a idade adulta, sendo
classificadas em cardiopatias congénitas acianogénicas e cianogénicas,
dependendo do tipo de ma-formagé&o.

O advento e a melhoria dos métodos diagndsticos, principalmente os ndo invasivos,
trouxeram uma grande evolucdo no diagnostico precoce e no tratamento das cardiopatias na
crianga. Para Berkes et al. (2010) o grande avanco na &rea da cirurgia cardiaca pediatrica

permitiu mais resolutividade e, com isso, garantia de uma melhor QV dessas criangas.
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Segundo Macedo e Ferreira (1996) as cardiopatias que acometem as criancas,
principalmente as congénitas, muitas vezes sdo graves, que levam a morte precocemente, caso

ndo sejam feitos o diagndstico e o tratamento em tempo habil.

Para fins diagndsticos, uma vez que haja suspeita de presenca de CC por meio do
exame fisico inicial, sdo solicitados pelos pediatras os exames complementares e a avaliacdo
do cardiologista. Entre os exames diagnosticos, estdo a radiografia de tdérax, o
eletrocardiograma, a ecocardiograma, a tomografia computadorizada, a ressonancia magnética
e 0 estudo hemodindmico. Dentre eles, o estudo hemodindmico é um método invasivo
também chamado cateterismo cardiaco e tem sido extremamente importante no diagnostico e
também no tratamento de diversas cardiopatias, permitindo que algumas sejam tratadas ainda
durante o procedimento (BRAILE; PELLANDA; KALIL, 2008).

Conforme Braile, Pellanda e Kalil (2008), o nimero de deformidades congénitas no
coracdo é muito grande, destacando desde as cardiopatias mais simples até as mais
complexas, que resultam em coracdes diferentes do normal. O primeiro tipo geralmente ¢
passivel de correcdo completa, na qual é possivel falar de cura. No entanto, as mais

complexas, na maioria das vezes, permitem apenas a atuacao e resultados paliativos.

De uma forma geral, dependendo do tipo de CC, a crianca portadora deve ter um
acompanhamento frequente e, em muitos casos, este pode iniciar-se ainda durante o periodo
fetal, antes do nascimento, estendendo-se ao nascimento e a idade adulta. Assim, com 0s
procedimentos para fins diagnosticos, nos quais sdo submetidas aos exames de
ecocardiograma, cateterismo e posterior correcdo cirurgica ou acompanhamento clinico, no
desenrolar da CC, essas criancas levam meses e até anos em tratamento. Algumas sdo
submetidas a mais de uma intervencdo cirargica na infancia, e outras, em consequéncia das
complicacgdes decorrentes do ato cirdrgico ou até da complexidade da doenca, ficam um longo

periodo no hospital, levando-as a estabelecer um elo entre equipe e familiares.

A CC, quando vivenciada na infancia, interfere diretamente no processo de formacéao
do individuo, pois essa doenga afeta o0 processo de educar da crianga cardiopata, devido aos
paradigmas sobre o coracdo. A perspectiva de se submeter-se a uma cirurgia cardiaca
amedronta qualquer ser humano. O coracdo € um 6rgdo que possui um significado cultural
como o0 orgao controlador da vida e responsavel pelas emocdes, e a cirurgia nesse 0rgédo
desgasta emocionalmente o paciente e sua familia, pela ameaca ao futuro e a reestruturacéo do
cotidiano (OLIVEIRA; SHAROVSKY; ISMAEL, 1995).
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Atualmente, h4 uma garantia de maior sobrevida as criancas afetadas por anomalias
cardiacas, alcangada, em grande parte, pela evolugdo da cardiologia, da cirurgia cardiaca e
outras ciéncias da salde. Esse fato contribuiu para o Brasil encontrar-se hoje, a um nivel
equivalente ao dos grandes centros internacionais, com varios polos de destaque ao longo do
territorio nacional, permitindo que, cada vez mais precocemente, as cardiopatias congénitas

sejam diagnosticadas e, quando necessario, corrigidas cirurgicamente.

Entretanto, ressalta-se que os fatores psicossociais inerentes ao enfrentamento de uma
doenca crénica, como a CC, devem ser acompanhados com relevancia no campo das diversas
ciéncias, a fim de garantir, alem do sucesso cirdrgico ou clinico, uma QV satisfatoria na

infancia e, futuramente, na vida adulta.

3.1 EPIDEMIOLOGIA

Um dos maiores desafios na pediatria pode ser considerado o diagndéstico de alguma
cardiopatia no recém-nascido. O acesso facil aos métodos diagndsticos e profissionais
habilitados ainda nao é realidade em grande parte do Brasil, fazendo com que sejam variados
os dados sobre a prevaléncia de cardiopatias congénitas. No entanto, sabe-se que o
conhecimento da prevaléncia e das apresentacfes clinicas das cardiopatias congénitas €

fundamental sua frequéncia entre as diversas malformacGes congénitas.

Em estudos avaliando a prevaléncia de cardiopatias congénitas em recém-nascidos
vivos e mortos, encontrou-se grande variacdo nas publicacdes, fato este que pode ser
influenciado pelas diferentes metodologias adotadas. Um exemplo pode ser considerado com
dados baseados apenas em cardiopatias reconhecidas ainda no recém-nascido, o que exclui
cardiopatias que geralmente s6 sdo evidenciadas ap6s esse periodo por suas caracteristicas
clinicas. De uma forma geral, estudos demonstram que a prevaléncia de cardiopatias
congénitas varia de 5,5 a 13,2:1.000 nascidos vivos (AMORIM, 2007).

Em estudo desenvolvido por Amorim (2007), evidenciou-se a prevaléncia de
11,82:1.000 recém-nascidos, sendo observada maior incidéncia em recém-nascidos mortos
(87,72:1.000) que em recém-nascidos vivos (9,58:1.000). Dados semelhantes foram
encontrados por Rivera et al. (2007), nos quais foram avaliados somente recem-nascidos

Vvivos e a prevaléncia encontrada foi de 13,2:1.000.
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Estudo realizado em Londrina, Parand, por Guitti (2000), evidenciou prevaléncia de
CC aproximada de 5,5:1.000 nascidos vivos. Dados da American Heart Association (2011a)
demonstram prevaléncia aproximada de 9:1.000. Enquanto que para Mustacchi (2005), os

dados evidenciam de 8-10:1.000 nascimentos.

Entre os tipos de cardiopatias congénitas diagnosticadas, os dados sdo muito
semelhantes em diversos estudos. Em estudo realizado por Silva, Lopes e Araujo (2007), para
avaliacdo dos percentis de crescimento entre criancas com cardiopatias congeénitas, foi
encontrada maior frequéncia de comunicacdo interventricular (53,3%), seguida por
comunicacgéo interatrial (42,2%), persisténcia do canal arterial (26,7%), coarctacdo da aorta
(17,8%), tetralogia de Fallot (13,3%), estenose pulmonar (13,3%) e drenagem andmala total

de veias pulmonares (11,1%).

Rivera et al. (2007) encontrou também maior frequéncia de comunicagdo
interventricular (38,8 %), comunicacéo interatrial (22,5%) e defeito do septo atrioventricular
total (10,2%). Para Amorim (2007), os dados de sua pesquisa evidenciaram como defeitos
mais frequentes, comunicacdo interatrial (39,5%), comunicacao interventricular (26,3%) e

persisténcia do canal arterial (18,4%).

Desta forma, independente do estudo realizado, no geral, a prevaléncia das
cardiopatias congénitas tem sido semelhante, incluindo-se a frequéncia maior de comunicagéo

interventricular, seguida por comunicagéo interatrial e persisténcia do canal arterial.



29

4 QUALIDADE DE VIDA
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Discorrer sobre QV leva a pensar sobre tudo o que se relaciona com o grau de
satisfacdo encontrado em diferentes dominios do ser humano, sejam eles subjetivos, como

amor, felicidade, bem-estar, ou objetivos, como salario, moradia, lazer.

Atualmente, o alcance do termo QV se estende a todos os ramos da ciéncia no mundo,
no entanto, segundo Barreire et al. (2003, p. 56), ainda ndo existe um consenso sobre a
definicdo do termo e, para o autor, pode-se afirmar que as definigdes de QV “[...] sdo téo
numerosas como 0s métodos a avalia-las e que ndo existe um consenso sobre o seu

significado.”

4.1 HISTORICO E CONCEITO DE QUALIDADE DE VIDA

O entendimento geral sobre QV ao longo dos anos possibilitou que varios conceitos
fossem elaborados sobre o tema. Para Ostenfeld (1994 apud ALBUQUERQUE, 2003, p. 53),
Aristoteles (384-322 a.C.) ja falava sobre QV ao citar o termo “boa vida”, baseando-se em
padrdes que relacionam prazer com outros conceitos subjetivos, como felicidade e bem-estar.
Alguns autores, no entanto, datam o primeiro uso do termo por Arthur C. Pigou (1877-1959),
em The Economics of Welfare (1920), no qual se discutiu sobre economia e bem-estar, 0
apoio do governo a classes sociais menos favorecidas e o impacto desses fatores na vida das
pessoas, porem, nessa época, 0 termo ndo teve destaque, sendo esquecido ao longo dos anos
(FLECK et al., 1999; OLIVEIRA; OLIVEIRA, 2011).

Apesar disso, 0 tema alcancou a midia somente apds a declaracdo do presidente dos
Estados Unidos Lyndon Johnson (1908-1973) em 1964, ao mencionar em discurso que “[...]
0s objetivos (padrdo de vida) ndo podem ser medidos através do balango dos bancos. Eles s
podem ser medidos através da QV que proporcionam as pessoas [...]” (FLECK et al., 1999, p.
20).

Apo6s a Segunda Guerra Mundial, a determinagdo do conceito de QV se baseava
principalmente em um padréo de vida mediado por bens materiais, posses e, posteriormente, o
termo comecou ser relacionado com indicadores de melhoria das condi¢des de vida, como

educacdo, saude, economia e desenvolvimento industrial (VAZ, 2003).

A partir da decada de 1980, é notavel o crescimento do interesse geral pelo construto
QV, e tal fato pode ser exemplificado pelo aumento de producdo de conhecimento e a
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integracdo entre pesquisadores e de demais profissionais interessados pelo tema. Para tal,
Seidl e Zannon (2004) mencionam o surgimento do periddico Quality of Life Research
editado no inicio dos anos de 1990 pela International Society for Quality of Life Research e

que reune em sua publicacao, trabalhos de diversas areas do conhecimento abordando a QV.

Apesar de ndo haver consenso sobre a definicdo de QV, a OMS, por meio de um grupo
de especialistas de diversas culturas, relacionou trés fundamentos importantes para
caracterizar QV: a subjetividade, a multidimensionalidade e a bipolaridade. Ao descrever a
subjetividade, destacou aspectos como amor, tristeza, alegria, bem-estar, entre outros,
caracterizados pela forma individual que interferem na realizacdo do ser humano.
Relacionado a multidimensionalidade, incluiu vérios dominios, como fisico, psicoldgico,
meio ambiente, espiritualidade, relagfes pessoais e independéncia. Na bipolaridade, levantou
a presenca de dimensfes positivas e negativas. Desta forma, em 1994, a OMS definiu QV
como “[...] a percepcdo do individuo de sua posi¢cdo na vida no contexto da cultura e sistema
de valores nos quais ele vive e em relacdo aos seus objetivos, expectativas, padrdes e
preocupacOes.” (FLECK et al., 1999, p. 34).

Minayo, Hartz e Buss (2000, p. 7) definiram QV como “[..] uma nocdo
eminentemente humana, que tem sido aproximada ao grau de satisfacdo encontrada na vida
familiar, amorosa, social e ambiental e a propria estética existencial.” Assim, também ¢
possivel observar a abrangéncia de significados do termo, direcionando-os para todos o0s
elementos que sdo considerados como padrdo de bem-estar e conforto por determinada

sociedade, inclusive abordando a satisfacdo que o individuo tem consigo.

Ainda sobre o conceito de QV convém acrescentar a relatividade e a mutabilidade.
Explicando a relatividade, ressaltam-se trés referéncias: a historia, que dita um parametro de
QV diferente para cada época em uma mesma sociedade; a cultural, na qual os valores,
crencas e necessidades sao distintos em cada povo; e o padrdo de bem-estar, tdo diferenciado
entre as classes sociais de uma mesma sociedade, conforme a renda familiar. J& a
mutabilidade engloba todas essas referéncias, uma vez que permite que a avaliacdo de QV
mude em funcdo da época, do local, do pessoal e do cultural (KLUTHCOVSKY;
TAKAYANAGUI, 2007).

Apesar da dificil conceituacdo, a dimensdo de utilizacdo do construto QV torna
evidente sua interdisciplinaridade pelas imensas contribuicbes das diferentes areas de

conhecimento. Exemplificando, tem-se a influéncia da saude sobre as condi¢fes e qualidade
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de satde e como isto tem ocupado diversos pesquisadores ao longo da histéria (BUSS, 2000).

4.2 QUALIDADE DE VIDA NA INFANCIA

Os estudos envolvendo a avaliagdo da QV em adultos vém crescendo
consideravelmente ao longo dos anos desde 1970. Entretanto, as pesquisas abordando a QV
na infancia e adolescéncia sé ganharam impulso em 1980. Ainda é evidente a discrepancia
entre 0 nimero de estudos abordando QV em adultos e aqueles relacionando a infancia.
Corroborando estes dados, uma pesquisa conduzida por Souza e Carvalho (2010), destaca-se
que, em um curso de p6s-graduacdo com linha de pesquisa voltada exclusivamente a QV, ndo
houve qualquer producdo com abordagem na infancia, sendo o presente estudo pioneiro nesse

curso, ao relacionar a tematica da QV em criancas portadoras de CC.

Eiser e Morse (2001) destacam o avanco tecnoldgico no campo da medicina pediatrica
como o agente responsavel por esse crescimento. Agora, as criancas portadoras de doencas
cronicas, que antes eram consideradas incuraveis ou mesmo de dificil acompanhamento,

merecem ser avaliadas quanto ao impacto dessa situagcdo na sua sobrevida.

Historicamente, é evidente o quanto as percepcbes de QV podem ser influenciadas por
fatores culturais ou mesmo temporais em uma mesma sociedade. Considerando aspectos
financeiros, pode-se afirmar que as condicGes de aquisicdo de bens materiais e de consumo
estdo bem diferentes das mesmas condicBes quando avaliadas no século XIX. As taxas de
mortalidade infantil diminuiram e a cobertura vacinal no combate as epidemias aumentou,
mas deve-se considerar que, em relacdo aos anos anteriores, houve um aumento de problemas
como o alcoolismo, o uso de drogas ilicitas e indices de gravidez na adolescéncia, e outros
fatores que diretamente ou indiretamente causam impacto na salde infantil (EISER; MORSE,
2001).

Segundo Eiser e Morse (2001), grande parte dos avangos nos estudos sobre QV na
infancia se deve as pesquisas realizadas no campo da oncologia pediatrica e terapia intensiva
neonatal. Para os autores, a primeira tentativa formal para mensuracdo da QV na infancia
deve ser creditada a Lansky et al., que, em Toward the Development of a Play Performance
Scale for Children (PPSC) (1985), utilizaram em seu estudo informacGes obtidas a partir dos

pais ou médico.
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Dessa forma, é importante salientar que assim como em relagdo ao adulto, a QV na
infancia e adolescéncia pode sofrer influéncia direta de aspectos sociais, culturais, espirituais,

fisicos, psicologicos e historicos.

Para Assumpcéo Jr. (2010), a pequena preocupacdo da sociedade com a QV da crianca
mantém estreitos lacos com a apreciacdo dada ao melhor desempenho, muitas vezes,
desconsiderando o objetivo principal da QV, focado no equilibrio psiquico, fisico e social
dentro do contexto pessoal, respeitando seu desenvolvimento independente da sua capacidade

de produzir. Desta forma, os autores definem QV como:

[...] um resultado geral obtido a partir da satisfagdo na familia e na escola,
associado & salde, seguranca fisica, mental e social, implicando a
possibilidade de desenvolvimento, porém sempre sob uma perspectiva
individual e com caréater subjetivo. (p. 39).

Verdugo e Sabeh (2002) ao estudarem a percepc¢do de QV em criancas, caracterizaram
a presenca de uma percepcao subjetiva relacionada a seis dominios: atividades recreativas,
rendimento pessoal, relacdes interpessoais, bem-estar fisico e emocional, bem-estar coletivo e

bem-estar material.

Entretanto, Assumpcéo Jr. (2010, p. 38) ressalta que atualmente, o conceito de QV na
infancia, relacionando familia e escola, faz parte de uma necessidade comercial que prevé, no
seu aprimoramento, a resolu¢do de “[...] questdes bioldgicas, psicoldgicas e sociais, sempre
no ambito de uma visdo corporativa e organizacional, visando a melhor solucdo para seu

produto [...]”, ou seja, uma sociedade consumista e globalizada.

As pesquisas sobre QV em criancas e adolescentes ainda sdo em pequeno numero,
quando comparadas com estudos relacionando o tema a adultos, no entanto, a importancia de

melhor abordagem é ressaltada por Prebianchi (2003, p. 59):

[...] é direito da crianca ter padrbes de qualidade de vida adequados as suas
necessidades fisicas, mentais e de desenvolvimento social, o respeito a esse
direito € fundamental, pois contribui com o bem-estar do individuo na vida
adulta.

Assim, ao abordar a importancia de pesquisas abordando a QV na infancia, Barros e
Souza (2011) afirmam que isso ultrapassa o campo da salde, sendo, entdo, as producgdes

cientificas da area também indicadas para outros profissionais que trabalham com criancas.
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A avaliacdo (subjetividade) e a multidimensionalidade da QV em criangas e
adolescentes podem ser limitadas segundo Melo, Moreno Valdés e Pinto (2005), pois suas
percepcoes, principalmente as relacionadas ao conceito salde, sdo, também, limitadas. Assim,
pode-se dizer que essa avaliacdo é diferente da avaliacdo obtida por intermédio de adultos, e
que criancas e pais, geralmente, dividem pontos de vista pouco semelhantes sobre o impacto

da enfermidade.

Para Hinds (1990) a concepcdo de QV néo segue um padrédo definido, seja em criancas
e adolescentes,. O ideal de bem-estar seqgue um padréo individual e Unico para cada um,
ressaltando, alids, que essa percepcdo pode ser alterada conforme condi¢bes cronicas ou

mesmo por mudancas cotidianas.

Assumpcdo Jr. et al. (2000) afirmam que, para as criancas, a QV é determinada, em
sua maioria, pela sensacdo subjetiva de bem-estar e que elas tém capacidade para expressa-la
e, em funcdo dessas diferencas de conceitos que permeiam a QV em criangas, decidiram
validar no Brasil, um instrumento que se propusesse a avaliar o estado subjetivo de satisfagéo

atual, partindo de uma amostra de criangas normais e sem problemas graves detectados.

Muitos instrumentos propostos para avaliacdo da QV na infancia tém como base o
relato dos pais ou cuidadores formais. Para Kuczynski e Assumpcao Jr. (1999) é de extrema
importancia que os métodos de avaliacdo absorvam a percepcéo do préprio avaliado e ndo as

percepcOes dos pais ou mesmo dos profissionais que a cuidam.

A partir do estudo de Assumpcao Jr et al. (2000), foi validado no Brasil o instrumento
de avaliacdo genérica da QV em criancas desenvolvido por Manificat e Dazord, em 1997,
Autoquestionnaire Qualité de Vie Enfant Imagé (AUQEI). Esse questionario constituiu um
instrumento que torna possivel a comparacédo entre pacientes acometidos por alguma doenca e

individuos com boa salde.

Ao estudar a QV em criangas com algum problema de saude, deve-se considerar a
percepcao e a reacdo da crianca perante a doencga, variam conforme a postura geral dos seus
responsaveis e que esta, para Carvalho e Palma (1997), esta relacionada a diversos fatores,
sendo estes individuais e também interacionais, entre eles idade, capacidade cognitiva, tracos
de personalidade, angustia perante a hospitalizacéo e nivel de qualidade de suas relagdes com
os pais. Para os autores, “[...] @ medida que a criangca amadurece a sua concepcao da doenca

fica mais ampla e realista [...]” (p. 893).
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Para Barreire et al. (2003) cada fase do desenvolvimento da crianga, qualquer que seja
a situacdo que ameace sua integridade corporal ou sua autoimagem, sera percebida de maneira

distinta e criara mecanismos de defesa e adaptacédo especificos para a faixa etéria.

Durante meu exercicio profissional, muitas vezes foi possivel observar que cada
crianga agia de forma diferente aos procedimentos inerentes ao tratamento da CC. Algumas
criangas agiam com certa naturalidade, demonstrando tranquilidade e capacidade de
adaptacdo surpreendente, outras, entretanto, ofereciam grande resisténcia ao tratamento.
Fatores de influéncia, como a relacdo com os pais, relacdo com a equipe de salde, tempo de
internacao, nimeros de retornos, poderiam ser relacionados com a adaptacdo dessa crianca ao

viver com a CC.

Carvalho e Palma (1997) ao relacionarem as mudangas com o desenvolvimento e o
enfrentamento da doenca, destacam que é frequente encontrar criancas em idade escolar que,
diante da doenca, desenvolvem medos, criando atitudes de defesa que muitas vezes podem
gerar a negacdo da doenca e a hostilizagdo aos pais € a equipe de salde.

Considerando a importancia do conhecimento de todas essas etapas como foco da
atuacdo dos profissionais de salde, a atencdo integral e de qualidade a crianca com CC deve
ser tratada com competéncia. Desta forma, destaca-se a importancia de conhecer aspectos
relacionados a QV em criangas com doencgas crdnicas como as cardiopatias congeénitas,
conforme destaca Neumann (1980 apud BARREIRE et al. 2003, p. 56):

A crianca como um ser em continuo processo de desenvolvimento e
crescimento, ao apresentar alteragdes fisicas, corporais ou comportamentais,
além da hospitalizacdo, que acarretam limites de oportunidades para
vivenciar situagfes que Ihe permitam agir e descobrir o mundo pode ter sua
personalidade violentada através da perda de seguranga e dano ao proprio
desenvolvimento, refletindo, consequentemente, na sua vida adulta.

Prebianchi (2003) considera que, apesar das pesquisas sobre QV em adultos terem
progredido substancialmente, com criancas e adolescentes, os estudos ndo tém sido
sistematicos. Partindo desse pressuposto, defende que, na pratica clinica, as medidas de QV
poderiam ser utilizadas como medidas auxiliares para identificar e priorizar problemas.
Assim, para a mesma, a mensuragéo da QV infantil torna o desenvolvimento de conceitos e

metodologias desejaveis.
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4.3 INSTRUMENTOS DE AVALIACAO DA QUALIDADE DE VIDA NA
INFANCIA

A avaliacdo da QV, em particular na infancia, vem ganhando grande importancia.
Partindo do pressuposto que a natureza subjetiva da QV determina a importancia do
questionamento direto da crianga e do adolescente, os instrumentos que se propdem a avaliar
a QV nessa populacdo, devem utilizar medidas adequadas ao padrdo de idade e

desenvolvimento cognitivo do entrevistado.

Kurashima e Santos (2010) afirmam que, ao escolher um instrumento de avaliacao de
QV, deve-se estar atento a alguns critérios como brevidade, confiabilidade, validade,

facilidade de pontuacdo e responsivo as mudancas de estado do paciente.

Na avaliacdo da QV relacionada a saude, podem-se utilizar dados qualitativos ou
guantitativos. Na avaliacdo quantitativa, utilizam-se instrumentos, sejam genéricos ou
especificos, que possam gerar indices ou escores. Os instrumentos genéricos permitem a
avaliacdo de criancas saudaveis ou com algum problema de satde, permitindo a comparagéo
entre grupos com diferentes estados de salde. Os instrumentos especificos, por sua vez,
podem ser direcionados ao grupo especifico com uma patologia em comum (KURASHIMA;
SANTOS, 2010).

Entre alguns instrumentos genéricos validados na lingua portuguesa, estdo o Child
Health Questionnaire (CHQ), desenvolvido com o objetivo de avaliar o estado de salde em
criancas e adolescentes com idades entre 5 e 18 anos. Segundo Carvalho, Block e Oliveira
(2009), o CHQ permite comparagéo entre diferentes patologias, possuindo duas versfes: uma
direcionada aos pais de criancas maiores de 5 anos e outra para adolescentes e criangas
maiores de 10 anos. Dessa forma, uma das limitacdes do CHQ ¢ a obtencdo da percepcao de

QV sob a dtica dos pais em criangas menores de 10 anos.

Outro questionério direcionado a avaliacdo da QV em criancas é o Pediatric Quality
of Life Inventory (PedsQL), uma forma de instrumento modular, sendo validados no Brasil

apenas 0 médulo genérico e alguns médulos especificos. O questionario genérico PedsQL 4.0
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é composto de formuléarios paralelos de auto-avaliagdo das criancas e questionarios dos pais.
A auto avaliacdo das criangas permite a aplicacdo em participantes de 5 a 18 anos,
distribuidos na faixa etaria de 5-7, 8-12 e 13-18 anos. O questionario direcionado aos pais
inclui a avaliacdo da QV da crianca ou adolescente sob a percepcao paterna nas faixas etarias
de 2-4,5-7, 8-12, e 13-18 anos. (KLATCHOIAN et al, 2008)

O AUQEI, de acordo com Kuczynski e Assumpcao Jr. (1999), foi desenvolvido
visando suprir uma necessidade relacionada a existéncia de avaliacdes pautadas apenas em
parametros objetivos e funcionais. Dessa forma, o questionario € respondido com base no
ponto de vista da satisfacdo da crianca, visualizada a partir de quatro figuras que sao
associadas aos diversos dominios da vida. A primeira parte do instrumento consiste em uma
avaliacdo baseada na percepcdo da propria crianca relacionando as quatro faces, onde a
mesma responde qual sentimento ela associa a expressao do desenho e posteriormente associa
sua percepcao de faces (muito infeliz, infeliz, feliz e muito feliz) as respostas de 26 questes
que exploram relaces familiares, sociais, atividades, saude, funcdes corporais e separacéo.
As pontuacdes sdo baseadas nos escores de 0 a 3 dados a cada questdo, onde O corresponde a
percep¢ao “muito infeliz” e 3, a percepcao “muito feliz”. Dessa forma, a avaliagao da QV se

da pela soma total dos escores de cada questao.

De maneira geral, a avaliagdo da QV na infancia é um dado importante para a
determinacdo dos fatores que podem interferir na vida e no desenvolvimento saudavel de uma
crianca. Tanto a doenca quanto o tratamento podem afetar a QV infantil, e, assim, a
mensuracdo por meio de meios validos e confiaveis facilitara a concepcdo do cuidado e o

reflexo das préticas especificas de tratamento.
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5 OBJETIVOS
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5.1 OBJETIVO GERAL

Avaliar a QV em criancas portadoras de CC, sob a percepcdo das préprias criangas

afetadas.

5.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

Caracterizar o perfil sociodemografico das criangas com cardiopatia;

Avaliar as dimens@es de QV relacionadas a funcdo, familia, lazer e autonomia e sua

avaliagéo geral.

Correlacionar os resultados obtidos na avaliacdo geral da QV por meio do AUQEI

com os dados sociodemograficos.
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6 HIPOTESES
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A maior parte da amostra possui qualidade de vida insatisfatoria, em decorréncia de
ser portadora de CC.

As criancas que foram submetidas a cirurgia cardiaca para correcdo da CC possuem

menor escore de QV se comparadas com aquelas que nao sofreram intervencao cirurgica.
Quanto menor a idade da crianca, melhor o escore de QV.

As criangas portadoras de cardiopatia congénita possuem sua autonomia prejudicada,

devido a superprotecao dos pais.

Existe correlacdo significativa entre os resultados no AUQEI e as variaveis

sociodemogréficas.
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7 CASUISTICA E METODO
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7.1 CARACTERIZACAO DA PESQUISA

Optou-se por realizar um estudo exploratdrio, descritivo e de corte transversal, que
enfocou a avaliacdo da QV em criancas portadoras de CC em um unico momento, com a

aplicacdo simultanea de dois questionarios, 0 AUQEI e um questionario sociodemografico.

7.2 PARTICIPANTES

Foram convidadas a participar todas as criancas com diagndstico prévio de CC, que
aguardavam atendimento para avaliagdo e/ou acompanhamento no Ambulatério de
Cardiologia infantil do Centro de Especialidades Médicas, no Municipio de Campo Grande,

MS, no periodo entre outubro de 2011 e janeiro de 2012.

A amostragem foi aleatdria simples e objetivou atingir todas as criancas com idade de
4 a 12 anos, dentro dos critérios de inclusdo, e que estivessem presentes no ambulatério no dia
de consulta com o cardiologista. Foram excluidas as criangas sem diagnéstico de CC
confirmado previamente, criancas indigenas?, com patologias neurolégicas com déficit
cognitivo associado, ou cujos pais ou responsaveis fossem menores de idade ou se recusassem

a assinar o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

Para fins da presente pesquisa, foi considerada crianca, todo ser humano com menos
de 18 anos de idade, conforme expde o artigo 1° da Convencao Internacional sobre os Direitos
da Crianca, adotada em Assembleia Geral das NacGes Unidas em 20 de novembro de 1989
(FUNDO DAS NAC()ES UNIDAS PARA A INFANCIA, 1989).

Desta maneira, foram pré-selecionadas 32 criancas que preenchiam os critérios de
inclusdo. Destas, 25 participaram do estudo (n), 4 ndo concordaram em participar e 3

desistiram de responder totalmente ao questionario.

2 Considerando a questfo ética, pela necessidade de autorizagio da Fundagdo Nacional do indio e do Comité
Nacional de Etica em Pesquisa.
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7.3 INSTRUMENTOS DE PESQUISA

O questionario sociodemografico € de autoria da pesquisadora e engloba as seguintes
variaveis: idade, sexo, série escolar, tipo de cardiopatia, nimero de cirurgias, conhecimento
do diagndstico, uso de medicamentos, restricdo de atividades fisicas, acompanhamento
meédico, cidade onde reside, cidade onde recebe tratamento, idade e escolaridade dos

responsaveis, existéncia de irmaos e renda familiar (APENDICE A).

Esse estudo avaliou a QV das criancas portadoras de CC por meio do AUQEI
(ANEXO A). Com base no Autoquestionnare Qualité de Vie Enfant Imagé, o AUQEI foi
validado no Brasil por Assumpgdo Jr. et al. (2000), visando suprir uma necessidade de
avaliacdo dos estados subjetivos de satisfacdo atual da crianca. Assim, 0 processo de
validacao para o portugués ocorreu com a aplicacdo em 353 criangas sem problemas de saude
cronicos ou graves, com idade entre 4 e 12 anos, provenientes de uma escola de classe média
da cidade de S&o Paulo, SP, testando-se suas propriedades psicométricas. Na populacéo geral
obteve-se um ponto de corte 48 (com um intervalo de confianca de 95%), sendo que abaixo

desse valor, a QV das criangas estudadas pode ser considerada prejudicada.

Ainda sobre o AUQEI, Kurashima e Santos (2010, p. 65) referem que “o instrumento
é capaz de verificar os sentimentos da crianca em relacdo ao seu estado presente, ndo o

avaliando com base em seu desempenho ou produtividade.”

A avaliacdo € obtida pelos escores das respostas as 26 questdes que exploram relacdes
familiares, sociais, atividades, salde, fungdes corporais e separacdo. Por meio de seus
resultados, é possivel analisar quatro fatores indicativos de satisfacdo nas diferentes
circunstancias da vida dos dominios funcdo, autonomia, lazer e familia. Em cada questdo, a
crianca associa sua percepc¢do a pergunta, com as respostas muito infeliz, infeliz, feliz e muito

feliz, obtendo-se como pontuacgéo 0, 1, 2 e 3 para cada resposta, respectivamente.

Seguindo o critério de avaliacdo dos dominios propostos por Assumpcéo Jr. et al.
(2000), a escala, conforme sua composi¢cdo e distribuicdo das questfes relacionadas aos

quatro fatores, é assim constituida:
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a) Funcdo: questBes relativas as atividades na escola, as refei¢cdes, ao deitar-se, e a ida
ao médico (questdes 1, 2, 4, 5 e 8);

b) Familia: questdes relativas a opinido das criancas quanto as figuras parentais e

quanto a si mesmo (questdes 3, 10, 13, 16 e 18);

c) Lazer: questOes relativas as férias, aniversario e relacbes com os avés (questbes 11,
21 e 25);

d) Autonomia: questdes relacionadas a independéncia, relacdo com os companheiros e

avaliacOes escolares (questbes 15,17, 19, 23 e 24).

As questdes de numeros 6, 7, 9, 12, 14, 20, 22 e 26 ndo estdo incluidas nos quatros
fatores, pois possuem importancia isolada, representando dominios separados.

O resultado dos escores por questdo varia de 0 a 3, cujos escores maiores indicam
melhor QV. O valor Unico obtido na somatoria dos escores €, entdo, comparado com a nota de
corte 48, determinando QV satisfatoria em valores superiores ou iguais a 48 (ASSUMPCAQ
JR. et al., 2000).

7.4 PROCEDIMENTOS

A primeira etapa da pesquisa consistiu na obtencdo da autorizagdo da Secretaria
Municipal de Saude Publica de Campo Grande, MS, para a realizacdo do estudo com as
criancas e responsaveis legais presentes durante o periodo de espera para consulta no

ambulatorio de cardiologia pediatrica.

Em seguida, o projeto foi apresentado ao Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Catolica Dom Bosco (UCDB), para autorizagdao do estudo com seres humanos,
conforme estabelecido pela Resolugdo n. 196, de 10 de outubro de 1996, do Conselho
Nacional de Sadde. A homologacdo do Comité de Etica com a aprovacio da pesquisa se deu
por meio da declaracdo de 2 de junho de 2011, com o protocolo n. 013/11 (ANEXO B).

A pesquisadora compareceu a sala de espera do ambulatorio de cardiologia pediatrica

no periodo entre outubro de 2011 e janeiro de 2012, nos respectivos dias de atendimento:
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tercas-feiras e quintas-feiras, das 17h as 18h30. Nesse periodo, 0s responsaveis e criangas
eram convidados a participar do estudo, respeitando os critérios de incluséo e excluséo, sendo
entdo informados do objetivo da pesquisa. Apos esclarecidos todos os procedimentos do
estudo, foi solicitado o preenchimento do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(APENDICE B) & mae ou responsavel legal e também solicitado o consentimento verbal da

crianga.

Ap0s a assinatura do Termo, dois questionarios foram aplicados no simultaneamente
pela pesquisadora no proprio ambulatorio: um questionario sociodemografico e o AUQEI,
sendo o primeiro aplicado somente aos responsaveis pela crianga. Durante todo o periodo de
aplicacdo dos questionarios, as mdes ou outros responsaveis estiveram presentes com a
crianca.® Para melhor utilizagdo do instrumento AUQEI, algumas orientacdes foram obtidas

junto a um dos autores do processo de validacdo do questionario no Brasil.

Durante a aplicacdo do questionario AUQEI, uma folha contendo apenas o desenho
demonstrando as faces representativas das expressdes muito infeliz, infeliz, feliz e muito feliz
foi entregue a crianca, de forma ampliada, permitindo uma melhor visualizacdo e percep¢édo
quanto a diferenca entre as faces (ANEXO A). Durante a aplicacdo do questionario, algumas
criangas poderiam se expressar indicando uma das faces como respostas as questdes do
AUQEI.

7.5 ANALISE ESTATISTICA

Os resultados obtidos foram submetidos a andlise estatistica, sendo expressos por
médias, medianas e frequéncias. Para analise e cruzamentos entre as variaveis
sociodemogréaficas e os resultados da aplicacdo do AUQEI, foram utilizados dois testes
estatisticos ndo paramétricos: Teste Exato de Fisher e Teste da Mediana de Mood, com 95%

de confiabilidade. Valores de p<0,05 indicaram significancia estatistica.

3 n . . L . . .
O Comité de Pesquisa da UCDB orientou a aplicacdo do instrumento na presenca dos pais ou responsaveis,
excluindo a necessidade de autorizagio do Comite Nacional de Etica em Pesquisa.
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8 RESULTADOS E DISCUSSAO
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8.1 CARACTERISTICAS GERAIS DA AMOSTRA

Entre as criangas entrevistadas, 10 eram do sexo masculino e 15 do sexo feminino.
Percebe-se discreto predominio do sexo feminino, entretanto, ndo ha correlacéo significativa
de género e incidéncia de cardiopatias congénitas. Os resultados obtidos nos estudos
conduzidos por Berkes et al. (2010), Miyague et al. (2003) e Uzark et al. (2008) corroboram

essa informacéo.

A mediana de idade da analise foi de 6 anos e 2 meses, com minima de 4 anos e
maxima de 12 anos, a maioria dos entrevistados (15) apresentavam idade entre 4 e 6 anos. A
maior frequéncia de criangas com idade abaixo de 7 anos pode estar ligada a um intervalo de
tempo menor entre a idade de diagnostico e idade atual, justificando a necessidade de um
acompanhamento médico mais rigoroso nesse periodo. Na Tabela 1, sdo apresentados 0s

dados referentes a idade das criangas e dos pais da amostra.

TABELA 1 - Médias e desvios-padrao de idade das criancas e pais

Variavel (anos) n Média Desvlo Minimo Mediana | Maximo
padréo

Idade 25 7,14 2,74 4,00 6,25 12,00

Idade mée 25 32,16 10,20 19,00 30,00 61,00

Tifferet et al (2007) ao pesquisar o investimento familiar financeiro e emotivo dos pais
em seus filhos, portadoras de doengas crdnicas, encontrou inferéncias relacionando o fator
idade das maes e a presenca de sentimentos de superprotecdo e maior investimento na criancga,
uma vez que, se ndo ha mais possibilidade de geracdo de outra crianca, maes com idade mais
avancada tendem a proteger e dispensar mais recursos com o filho portador da doenca
cronica. Na presente pesquisa, conforme observado na Tabela 1, os dados apontam para pais

relativamente jovens, com mediana de idade de 35,5 anos.

Relacionando-se a idade da confirmacdo do diagndstico e o tempo em que 0s
participantes estavam sob acompanhamento médico, é possivel afirmar que 12 criangas
tiveram acesso ao diagnostico antes dos 6 meses, enquanto 6 criangas obtiveram até o 2° ano
de vida, 5 até 0 4° ano de vida e apenas 2 ap0s os 4 anos de idade. A mediana de idade na
ocasido do diagnostico foi de 1 ano, enquanto a média de anos de acompanhamento médico

desde o diagnostico foi de 5 anos, como expresso na Tabela 2.
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TABELA 2 - Médias, desvios-padrdo e mediana relacionando idade de diagndstico e tempo de
acompanhamento médico

Variavel (anos) n Média Desvlo Minimo Mediana | Maximo
padréo

Diagndstico 25 5,00 2,91 0,08 5,00 11,00

Idade no diagndstico 25 1,72 1,95 0,00 1,00 7,00

Para Miyague et al. (2003), a prevaléncia de diagnéstico ainda no primeiro ano de
vida, é justificada pela manifestacdo clinica da CC, que geralmente se da, antes dos 12 meses
de vida, com destaque ao periodo de lactente, no qual aparecem 0s primeiros sintomas
relacionados ao shunt, caracteristica de cardiopatias como comunicagdo interventricular e
persisténcia do canal arterial. Ao relacionarmos os dados da presente pesquisa, iSSO se torna

evidente, uma vez que 18 criancas tiveram acesso ao diagndéstico antes do 2° ano de vida.

Com base nas varidveis educacdo e realizacdo de atividades fisicas, 23 criancas
entrevistadas frequentam alguma instituicdo de ensino regularmente, enquanto apenas 2 ndo
frequentam. Entre as criancas que ndo frequentam, apenas uma estava em idade compativel
com o ensino fundamental obrigatério. Seguindo orientaces médicas, 8 criancas tém

atividades fisicas restritas, com base na patologia.

Apesar do significativo impacto que a maioria das doengas cronicas pode acarretar na
vida social da crianca, seja pelas inumeras internacdes, procedimentos ou mesmo pelas
limitacGes inerentes ao processo patoldgico, a maioria das criancas, segundo 0s responsaveis,
estavam frequentando regularmente instituicbes educacionais. Considerando que 0 processo
das relagdes sociais na infancia, mais que uma necessidade, serve de base e de construcdo do
seu aprendizado, € inerente a relevancia da interacdo que ocorre no ambiente educacional,
pois ela favorece o crescimento e o desenvolvimento fisico e mental saudavel da crianca
(CADETE et al., 2002).

Com o objetivo de acompanhamento médico, 13 criangas tinham retorno agendado no
minimo 1x/ano no ambulatorio de cardiologia pediatrica, enquanto que 12 retornavam mais de
2x/ano nas consultas. Os resultados das variaveis de saude analisadas s&o demonstrados no
Gréfico 1. Das 14 criancas que realizaram cirurgias, 3 foram submetidas a mais de um
procedimento cirdrgico. Em média, as criancas sob tratamento medicamentoso recebiam dois

tipos de medicamentos.
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GRAFICO 1 - Distribuicéo das variaveis relacionadas ao tratamento.

Conhecimento do diagnodstico 34

19 ENAO

Uso de medicamentos e =SIv

. . 11
Cirurgia

N&o houve associacdo significativa entre os escores de QV e as variaveis
sociodemogréficas, como acompanhamento médico, historico cirlrgico e tratamento
medicamentoso. Entretanto, prima-se pela importancia desses aspectos na vida da crianga e
sua familia. Giannotti (1996), ao discutir os efeitos psicoldgicos das cardiopatias congénitas,
aponta para 0s possiveis efeitos da hospitalizacdo, do cateterismo, da anestesia e
procedimentos cirdrgicos, evidenciando que diversos autores concordam em reconhecer o
guanto essas experiéncias, somadas as inerentes ao curso da cardiopatia, poderiam afetar as
criancas e suas familias. Entretanto, também destaca que, em varios estudos internacionais,
foram poucos os desvios de normalidade nos comportamentos das criangas em pos-operatorio,

sejam imediatos ou tardios.

Entre os tipos de cardiopatias congénitas diagnosticadas, houve 11 tipos identificados,
e as de maior frequéncia foram: comunicagéo interventricular (7), comunicagéo interatrial (4)
e estenose pulmonar (3). Entre os diagndsticos, em 4 criancas, havia mais de um tipo de

defeito cardiaco congénito associado.

Dados semelhantes foram encontrados em estudo conduzido por Miyague et al. (2003)
sobre a incidéncia de cardiopatias congénitas em 4.538 criancas e adolescentes, cujas
cardiopatias mais frequentes foram: comunicacdo interventricular, comunicacdo interatrial,
persisténcia do canal arterial, estenose pulmonar valvar e coarctacdo da aorta. Outras
pesquisas demonstraram resultados similares. (AMORIM, 2007; RIVERA et al., 2007,
SILVA; LOPES; ARAUJO, 2007).
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Outros dados sociodemograficos analisados contemplam as variaveis: cidade onde
recebe tratamento, cidade de moradia e renda familiar (TABELA 3). A maioria das criancas
(18) reside na propria cidade onde recebem tratamento e acompanhamento (Campo Grande,
MS), enquanto que as demais sdo procedentes de cidades com distancia entre Campo Grande
de 120 km até 402 km.

TABELA 3 - Disposicdo percentual das variaveis sociodemogréficas: cidade de moradia e renda
familiar

Variavel n %

Cidade onde reside:

Campo Grande 16 72,0

Outras 9 28,0
Renda (salarios minimos):

la3 22 88,0

4a6 3 12,0

A cidade de Campo Grande, MS esté inserida na rede estadual e nacional de referéncia
no Servico de Assisténcia de Alta Complexidade em Cirurgia Cardiovascular Pediatrica por
meio do Centro de Cardiologia Infantil localizado no Hospital Associacdo Beneficente de
Campo Grande — Santa Casa. O ambulatorio de cardiologia pediatrica, localizado no Centro
de Especialidades Médicas (CEM), por sua vez, oferece o apoio diagnostico e

acompanhamento clinico da CC.

Dessa forma, vérias criangas procedentes do interior do Estado de Mato Grosso do
Sul, ou mesmo de outros estados, sdo deslocadas de sua cidade de origem para avaliacéo,
acompanhamento e tratamento em Campo Grande. Algumas delas chegam ao ambulatério
com um diagnoéstico prévio de cardiopatia, necessitando de conduta e melhor
acompanhamento, e outras, podem vir apenas com suspeitas levantadas por pediatras ou
outros médicos de cidade de origem. Uma vez que seja confirmada a presenca de cardiopatia,

sera decidido o tipo de tratamento, seja clinico ou cirurgico.
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8.2 QUALIDADE DE VIDA RELACIONADA A CARDIOPATIA
CONGENITA

O AUQEI é um questionario de avaliacdo da QV que permite, em sua primeira parte,
gue a crianga se expresse espontaneamente quanto aos sentimentos demonstrados pelas
figuras representativas de faces que expressam sentimentos (muito infeliz, infeliz, feliz e

muito feliz).

Entre as criangas participantes do estudo, ao serem questionadas “Algumas vezeS VOCé
estd muito infeliz?”, 7 ndo responderam e um mesmo percentual foi associado as respostas
brigar com alguém e apanhar dos pais, seguidos da resposta nada- 6, ndo lembro- 2 e tomar

injecdo- 1, quando ndo tem ninguém para brincar- 1 e ficar sem fazer nada- 1 (GRAFICO 2).

GRAFICO 2 - Resposta a face Muito Infeliz
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Em resposta a questdo “Algumas vezes vocé esta infeliz?”, nao responderam- 7 , nada
ou nao sei- 5, quando doentes ou com dor- 4, quando apanham- 3, quando ficam sem algo que
gostam- 2, quando fica sozinho- 1, quando pensa no pai- 1, quando estad com a avo- 1, quando
falam da sua aparéncia ou tem que levantar cedo- 1 (GRAFICO 3).
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GRAFICO 3 - Resposta a face Infeliz
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A associagdo das respostas “nada”, “ndo sei” ou mesmo a ndo formulacdo de respostas
as questdes iniciais do instrumento, foi frequente entre as criangas participantes. Muitas
criancas ao serem guestionadas quanto a alguma situacdo que as deixavam muito infelizes ou
infelizes, olhavam para os pais como se aguardassem permissao e demonstravam timidez ou
mesmo medo em responder. Considerando a presenca dos pais ou responsaveis durante todo o
periodo da entrevista, a expressdo de surpresa ou mesmo desaprovacdo ao ouvir o filho

responder, pode reforcar a percepcao de influéncia nas respostas.

Em estudo conduzido por Thomaz (2010), com criancas portadoras da CC Tetralogia
de Fallot foram encontrados dados semelhantes relacionando a primeira parte do AUQEI,
como a resposta a face muito infeliz, uma vez que 20% das criangas relataram “brigar” como
motivo para estarem muito infelizes, e resposta a face infeliz, onde 5% das criancas citaram

“adoecer”.

Silva e Pfeifer (2009) estudaram a QV em criancas portadoras de fibrose cistica
utilizando o AUQEI e como resposta a face muito infeliz, obtiveram as resposta quando
“apanho” (35%) e quando “adoeco” (10%).

Ao analisar as respostas a questdo “Algumas vezes vocé€ esta feliz?”, disseram:
ganhando presentes- 6, brincando- 5, ndo responderam- 4, quando estdo com o pai- 2, ir a
escola- 2 e com frequéncia unitaria, quando esta com o avd, quando ndo apanham, ouvindo

musica, fazendo algo que gosta e ndo sabe (GRAFICO 4).
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Quanto ao motivo de estarem muito felizes, relataram: quando vou passear ou viajar-

5, brincando- 5, quando estdo com a familia- 4, ndo responderam- 4, quando ganham

presentes- 3, comendo- 2, quando ndo vai a escola- 1 e quando andam a cavalo- 1

(GRAFICO 5).

GRAFICO 5 - Resposta a face Muito Feliz

Outros
8%

u'q Quando
", - estdocoma
- familia 16%

Comendo
8%

Quando\A\
ganho .
presentes

Quando vou
passearou

responderam
12% 16%

A associagdo das expressdes “passear” e “brincar” com o “estar feliz”” ou “muito feliz”

encontradas neste estudo traz a tona a importancia das atividades ludicas na infancia, uma vez

que o brincar, o “faz de conta”, além de consolidar situa¢cdes imaginadas, proporcionam

prazer e equilibrio emocional a crianga (FARIA, 2001).
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Ao responderem o motivo de estarem felizes, as criangas participantes do estudo
realizado por Thomaz (2010) relacionaram: quando “podem brincar” (35%), “quando estdo

junto com sua familia” (33%) e por estarem muitos felizes, “na presenca da familia” (40%),

“brincar” (25%).

Ferreira (2005), em estudo com escolares de 4 a 6 anos, em uma escola publica de
Fortaleza, avaliou a percepgdo sobre a QV e os fatores que consideram necessarios para o
alcance Del, e os dados obtidos demonstraram que o “brincar” ¢ o fator mais importante para
a felicidade na opinido das criancas dessa faixa etaria e afirma que o jogo e a brincadeira sdo

essenciais para o desenvolvimento fisico, social e psicol6gico das criancas.

Ap0s a resposta das criancas sobre as faces do AUQEI, prosseguiu-se com a segunda
parte do instrumento, na qual, por meio da soma dos valores obtidos nas respostas de 26
questdes, determinou-se o0 escore total de avaliacdo da QV. De uma variagdo possivel de 0 a
78 pontos, a média geral do AUQEI entre as 25 criangas entrevistadas foi de 52,60 + 7,3. Com
base na nota de corte 48 proposta por Assumpcdo Jr. et al. (2000), foi evidenciada QV
satisfatoria em 18 criangas com média geral de 55,89 +5,64. Em seis criancas (28%) foram
encontrados valores abaixo de 48, com média geral de 44,14 + 2,73, sendo, entdo,
considerados QV ndo satisfatria. Portanto, houve discordancia na hip6tese que considerou
que a maior parte da amostra possui sua qualidade de vida comprometida por ser portadora de
CC.

N&o houve estatistica significativa (p<0,05) entre os dados sociodemograficos e QV
neste estudo, demonstrando que, para o grupo estudado, as variaveis sociodemograficas nao
interferem na QV (TABELA 4). Como observado a correlagdo com as variaveis idade das
criancas (p=0,748) e a realizacdo de cirurgia (p=0,656) ndo demonstraram significancia.
Dessa forma, ndo ficaram comprovadas as hipoteses que quanto menor a idade, melhor a QV,

e que as criangas submetidas a cirurgia cardiaca possuem QV comprometida.
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TABELA 4 - Resultados dos testes estatisticos entre a qualidade de vida das criancas e os dados
sociodemograficos

Variavel ; P ;
Teste da Mediana de Mood Teste Exato de Fisher

Sexo - 0,191
Idade 0,748 -

Idade do diagnostico 0,332 -

Fez cirurgia - 0,656

Faz uso de medicamentos - 1,000
Pratica atividade fisica - 0,640
Média de consultas por ano - 0,673
Procedéncia - 1,000
Possui irmao(s) - 1,000
Tempo de diagndstico 0,332 -

Idade do pai 0,127 -

Idade da mée 0,332 -

Entretanto, vale ressaltar que ao mensurar a QV na crianga portadora de CC, assim
como outras enfermidades, deve se considerar que o impacto da doenca ocorre de maneira
diferente em cada crianca, com influéncia ndo somente dos aspectos fisicos, mas também do

nivel de desenvolvimento cognitivo, do ambiente e da prépria cultura.

Os conceitos relativos a QV tém um carater subjetivo e assim, como afirma Prebianchi
e Barbarini (2009), ao avaliar a QV em criancas, o0s instrumentos utilizados devem ter como
fundamentacdo mais que um simples escore do estado de salde ou dos seus determinantes.
Deve-se buscar, segundo os autores, o conceito de satisfacdo com base em dominios que
realmente sdo importantes para crianga, como “[...] relagdes familiares, relagdes com os pares,

escolarizacdo, bem-estar fisico e emocional, condi¢des de vida e recreacdo ou lazer.” (p. 361).

Corroborando esses resultados, em estudo realizado na Hungria com 347 criancas
portadoras de CC e seus pais, Uzark et al. (2008) também evidenciaram escores de QV
satisfatorios na maioria do grupo, porém com diminuig&o significativa, se comparado com 0s
valores obtidos pelo grupo-controle, formado por ndo portadores de doencas graves, cronicas
ou incapacitantes. Nesse mesmo estudo, foram tomadas as respostas dos pais e criangas, no

qual foi evidenciada diferenca entre os escores obtidos através dos pais e das criangas.
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Thomaz (2010) obteve uma média geral do AUQEI de 51,5 £ 5,8 em criangas em pos-
operatério tardio de correcdo da CC Tetralogia de Fallot, identificando QV satisfatoria em

85% dos participantes.

Com o objetivo de avaliar a QV em criangas com CC sob a percepcdo dos pais, Vaz
(2003) encontrou escores menores de QV pela aplicacdo do The Child Health Questionnaire-
Parent Form 50 (CHQ-50). No estudo de Uzark et al. (2008), os autores relacionaram que
houve diferenca significativa da percepcdo de QV entre pais e filhos quando associada a
gravidade da patologia, demonstrando que, na concepg¢do dos pais, a crianca possuia menor

QV quando portadora de uma CC grave.

Entretanto, Assumpcédo Jr. et al. (2000) expdem para reflexdo que a diferenca de
percepcdo sobre a QV entre pais e criangas, principalmente quando esses sdo portadores de
doencas cronicas. Os dados podem ndo ser de concordancia visto que, 0s pais, com
inferéncias sobre o estado de satisfacdo da crianca, se baseiam nas suas préprias percepcdes
(compativeis com o desenvolvimento cognitivo do adulto), diferindo da real percepcdo dos
filhos. Essa concepcdo é valida ao estabelecer que, por muitas vezes, a crianga ndao tem uma
experiéncia de doenca pré-concebida, que ndo seja aquela passada por seus pais ou pessoas

préximas, e que esta, por sua vez, pode ser supervalorizada.

Segundo Kuczynski (2010) ainda se esta muito distante de uma concepcao universal
de QV na infancia e, por isso, deve-se dar prioridade a avaliacdo que absorva a percepcao da
crianga e ndo de seu cuidador. Apesar da imaturidade cognitiva, a crianga tem potencial para
descrever seus desejos e anseios e, também, para descrever o que é capaz de proporcionar-lhe

bem-estar e satisfacao.

Ao avaliarem a QV em criancas e adolescentes sadios e portadores de outras doencas
cronicas e/ou incapacitantes por meio do AUQEI, vérios autores encontraram escores
apontando QV satisfatoria na maioria do grupo estudado. Kuczynski (2002) encontrou média
geral de 54,64 nos portadores de leucemia linfoide aguda, uma média de 56,67 nos portadores
de artrite reumatoide juvenil e 58,43 nos participantes sadios. Pfeifer e Silva (2009) avaliaram
a QV de criancas afetadas por fibrose cistica, identificando escore médio de 51,9 pontos.
Frota et al. (2010), avaliaram a QV em criangas portadoras de insuficiéncia renal cronica e
encontraram valores que permitiram considerar que, apesar dos aspectos inerentes a patologia,

61,53% das criangas possuem boa QV.
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Contribuindo com a visdo de subjetividade da avaliagdo de QV em criangas, em
estudos com a tematica, mesmo em situacdes que ndo envolvam condi¢Ges de saude
desfavoraveis ou doencas incapacitantes, sdo relacionados escores de QV prejudicados.
Ferreira (2005) ao estudar criancas saudaveis de 4 a 6 anos, encontrou escores de QV menores
que 48 em 20% das criancas entrevistadas. Ja em estudo conduzido por Lima (2010), com
populacdo constituida por estudantes saudaveis de uma escola publica, encontrou a QV

prejudicada em 19% das criancas.

Analisando os escores totais de cada componente do questionario, verificou-se que
“longe da familia” (questao 23) ¢ “dorme fora de casa” (questdo 17) e “remédios” (questdo
20) obtiveram os menores escores respectivamente, enquanto que “aniversario” (questdo 11),
“mae” (questdo 13), “avos” (questdo 25) e “televisao” (questao 26) obtiveram as melhores
pontuacdes. Com relacdo aos dominios ao qual cada questao pertence, € possivel observar que
entre as questdes mais bem pontuadas, estdo os dominios Lazer e Familia, enquanto que 0s

dominios Autonomia e Fungdo estdo entre as menores pontuaces (TABELA 5).
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TABELA 5 - Ordem das questdes do AUQEI, conforme escore total obtido

Posicéo | Questéo Dominio Escore total
18 11. no dia do seu aniversario Lazer 67
28 13. quando vocé pensa em sua méae Familia 63

25. guando vocé esta com 0s seus avos Lazer 63

26. quando vocé assiste a televisdo Independente 63

3 9. quando vocé pratica um esporte Independente 62
48 18. quando alguém te pede que mostre alguma coisa

gue vocé sabe fazer Familia 61

52 3. se vocé tem irmdos, quando brinca com eles Familia 60

62 22. quando vocé pensa em quando tiver crescido Independente 59

7 1. amesa, com sua familia Funcéo 57
8? 7. em momentos de brincadeiras, durante o recreio

escolar Independente 56

21. durante as férias Lazer 56

9 6. gquando vocé vé uma fotografia sua Independente 55

108 16. quando seu pai ou sua mae falam de vocé Familia 54

112 10. quando vocé pensa em seu pai Familia 53

122 5. nasaladeaula Funcéo 51

24. guando vocé recebe as notas da escola Autonomia 51

132 8. quando vocé vai a uma consulta médica Fungéo 49

12. quando vocé faz as licdes de casa Independente 49

142 19. quando os amigos falam de vocé Autonomia 43

152 4. anoite, ao dormir Funcéo 41

15. quando vocé brinca sozinho Autonomia 41

162 14. quando vocé fica internado no hospital Independente 40

172 2. anoite, quando voceé se deita Funcao 39

182 20. guando vocé toma os remédios Independente 35

192 17. quando vocé dorme fora de casa Autonomia 32

208 23. quando vocé esta longe da sua familia Autonomia 15

Concernente aos resultados obtidos na presente pesquisa, nas questdes de maior
pontuacdo “aniversario” (questdo 11), “mae” (questdo 13) e “esporte” (questdo 9), revela-se a
importancia do lazer, da presenca da familia e o brincar na infancia para o alcance da
sensacdo de bem-estar. O aniversario por si, ja relaciona a familia, os amigos, o brincar e

ganhar presentes e muitos destes serdo brinquedos.
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Para Cadete et al. (2002, p. 58) o brincar “[...] € uma atividade que compreende o
carater imaginativo, social e de linguagem [...]”. Na concepgédo piagetiana, a atividade ludica
permite a acomodacdo dos esquemas mentais por meio do exercicio, gerando além de
assimilacdao funcional, prazer tanto pela brincadeira, quanto pela propria assimilacdo. Desta
forma, independente do estado de saude da crianga, o “brincar” tem importancia significativa
no seu desenvolvimento (FARIA, 2001; OLIVEIRA, 1993; SIMOES et al., 2010).

Barros e Lustosa (2009, p. 115) ao abordarem a importancia do brincar na doenca
cronica, afirmam que “A brincadeira estabelece um vinculo entre o real e o imaginario, e
através do faz de conta a crianga tem a possibilidade de trabalhar com a imaginacao [...]”, pois
seu pensamento serd organizado a partir das vivéncias simbdlicas, que com o tempo,
permitirdo a elaboracdo do real. Ressaltam, ainda, que o brincar, nos casos de doencas
crbnicas, pode ser de grande valor, considerando as possiveis conseqliéncias delas durante o

desenvolvimento da crianca.

Lima (2010, p. 68), ao relacionar a satisfagdo demonstrada pelos altos escores obtidos
no item “aniversdrio”, afirma que “[...] ganhar presentes, comemorar e ter a atencdo das
pessoas que fazem parte de seu convivio, voltadas exclusivamente para a crianca, gera grande
satisfacao e alegria.” Esses sdo corroborados pela pesquisa realizada por Ferreira (2005), com
criangas de 4 a 6 anos de idade, de uma escola publica de Fortaleza, Ceara.

Relacionando a analise das pontuacdes gerais do AUQEI, ndo foram encontrados
relatos de pesquisas semelhantes a populacdo participante do presente estudo. Entretanto,
tendéncias semelhantes relacionadas as questdes de maior pontuacdo foram encontradas em
estudos envolvendo, tanto criangas sem problemas de salde graves ou crénicos
correlacionados, quanto em grupos especificos formados por criangas portadoras de outras
doencas cronicas como anemia falciforme, ostomizadas, insuficiéncia renal, fibrose cistica,
sindrome de Down e espinha bifida (ASSUMPCAO JR. et al., 2000; BARREIRE et al., 2003;
BASS; BERESIN, 2009; CORREA; GAIVA, 2008; FERREIRA, 2005; FERREIRA et al.,
2008; FROTA et al., 2010; LIMA, 2010; PFEIFER; SILVA, 2009; SARAIVA; NOBREGA,
2003).

Por analogia, cita-se o estudo de Kuczynski (2002) com criangas portadoras de
leucemia, artrite reumatoide juvenil e sadias quanto a QV, onde foram encontrados valores

significantemente menores no grupo de portadores de leucemia, em relacdo aos outros grupos
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e levantou com hipétese o fato de os portadores de leucemia perceberem a gravidade do
processo morbido e a possibilidade da morte, seja por propria deducdo quanto pela
experiéncia de morte de outros criangas no universo do tratamento, além de reconhecer a

sobrecarga da enfermidade sobre a mée que geralmente a acompanha.

Ao analisar o outro extremo das pontuacOes obtidas na avaliacdo da presente pesquisa,
diferente dos lugares ocupados pelos dominios Lazer e Familia, o construto Autonomia
apresentou suas questdes entre as menos pontuadas entre as criangas portadoras de CC, sendo
as questoes “longe da sua familia” (questao 23), seguidas por “dormir fora de casa” (questao
17), com menor escore geral. Thomaz (2010) obteve dado semelhante em pesquisa de
avaliacdo da QV em criangas em poés-operatorio tardio de corre¢cdo da CC Tetralogia de

Fallot, identificando pontuacdo menor no dominio Autonomia e Funcao.

Segundo a teoria psicossocial do desenvolvimento de Erik Erikson®, o inicio do
desenvolvimento da autonomia na infancia se da entre os 18 meses e 3 anos. Nesta fase, a
crianga comega a perceber que é capaz de satisfazer algumas das suas necessidades e passam
a buscar a independéncia dos proprios adultos, dos quais, até entdo, era totalmente
dependente. Uma caracteristica desse periodo é a mudanca no controle, ou seja, a crianca
passa a substituir o julgamento dos pais ou cuidadores pelo seu, destacando-se o surgimento
da “vontade”. Entretanto, a presenca da vergonha e duvida fornecera o equilibrio necessario
para o desenvolvimento da autonomia. Para Erikson (1976) o surgimento da duvida ajuda a
crianca a reconhecer o que ainda ndo esta pronta para realizar, enquanto que o sentimento de
vergonha ajuda a crianga a viver sobre as regras, pois uma vida sem limites ndo é saudavel
(PAPALIA; OLDS; FELDMAN, 2006).

O fato de ser crianca e conviver com uma condi¢cdo morbida como a CC, que, pelo
préprio curso de tratamento, pode impor limitacdes ou mesmo experiéncias dolorosas e
repetitivas, pode transformar o desenvolver “normal” da autonomia. A relagdo superprotetora
dos pais em relacdo ao filho com CC é uma realidade confirmada por estudos. Para Giannotti
(1996) muitos pais tém a percepcdo que o estado emocional do seu filho pode interferir

diretamente em suas condi¢des clinicas. Alem disso, consideram seus filhos, de certa forma,

* Erik Erikson (1902-1994) é o autor da Teoria Psicossocial do Desenvolvimento, onde descreve que o
desenvolvimento humano evolui em oito estdgios, do nascimento a morte: Confianga x Desconfianga,
Autonomia x Vergonha e Davida, Iniciativa x Culpa Construtividade x Inferioridade, Identidade x Confusédo de
Papéis, Intimidade x Isolamento, Produtividade x Estagnagdo, Integridade x Desesperanca.
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incapazes de enfrentar as adversidades da vida, julgando-os frageis. Dessa forma, impor
limites na educacdo é muito dificil para esses pais, mesmo apds a correcdo total da cardiopatia

e de serem considerados individuos normais pelo médico.

Atitudes como dormir fora de casa ou ficar longe dos pais pode gerar, em qualquer
crianca, uma acentuada inseguranca, nas criancas cardiopatas, isto pode ser mais evidente por
causa da relagé@o superprotetora dos pais e da dificuldade das mesmas em reconhecer que seu
filho tem capacidades semelhantes ou mesmo iguais aos de outras criangas sds, 0 que

favoreceria o desenvolvimento de sua autonomia.

Kokkonen e Paavilainen (1992) ao analisar um grupo de adultos portadores de CC,
com média de idade de 22,9 + 1,9 ano, encontraram diferencas significativas quanto ao estilo
de vida comparado com um grupo-controle, formado por jovens sem doencas associadas.
Entre os aspectos diferenciais encontrados, destaca-se uma menor autonomia se comparada
com o grupo-controle. De uma maneira geral, os dados permitiram aos autores afirmar que a

CC, mesmo quando corrigida na infancia, pode influenciar o estilo de vida na fase adulta.

Outro dado gerado pelo presente estudo é observado nas pontuacdes obtidas nas
questdes 14 “internado no hospital”, 8 “consulta médica”. Os escores médios obtidos nessas
questdes sdo superiores aos encontrados em estudos relacionando criangas sem morbidades

associadas. Tendéncia semelhante foi encontrada no estudo conduzido por Kuczynski (2002).

Em estudo conduzido por Lima (2010) a questdo 14 obteve a Ultima colocacdo em
escore e a questdo 8 obteve a terceira pior pontuacdo. Apesar da auséncia de significancia
estatistica, a tendéncia encontrada mostra que esse dado pode ser correlacionado a maior
capacidade de adaptacdo das criancas com CC aos procedimentos, internacdes e uso de
medicamentos, fatos comuns no decorrer do tratamento, em compara¢do com outras criangas

sem doencas graves associadas.

Utens et al. (1994) relacionaram a presenca de mecanismos de defesa ao analisarem 0s
fatores emocionais, intelectuais e sociais de um grupo de 288 jovens que foram submetidos a
correcdo cirurgica de CC na infancia e ndo identificaram diferengas significativas de escores

encontrados ao compara-los com o grupo-controle.

Oliveira (1993) ao discorrer sobre a tematica da enfermidade sob o olhar da crianca
hospitalizada, afirma que, durante o processo de internacdo hospitalar, o “estar hospitalizada”,

os procedimentos, os medicamentos e a propria enfermidade geram um sentimento de
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associacdo e culpa “doenga/hospitalizagdo/culpa/castigo”. A primeira impressao em relacdo a
terapéutica é de extremo desconhecimento. Com o decorrer do tratamento, essa caracteristica
de percepcdo relacionada a internagdo tende a se alterar nas criancas portadores de doencas

cronicas:

Somente nas hospitalizacGes prolongadas, por exemplo, no caso de doencas
crbnicas, é que ela consegue iniciar um conhecimento do nome de sua
doenca, do cotidiano hospitalar e dos profissionais que ali desempenham
suas funcdes (OLIVEIRA, 1993, p. 328).

Na Tabela 6, com o objetivo de demonstrar a frequéncia de associacdo das respostas
Muito Infeliz, Infeliz, Feliz ou Muito Feliz entre as criancas, sdo apresentados os achados
obtidos em cada dominio especifico do AUQEI (Funcdo, Familia, Lazer e Autonomia) assim

como as questdes com dominio e importancia independente.
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TABELA 6 - Respostas dos Dominios do instrumento de qualidade de vida AUQEI

2 8 | 8| @

Dominio/questBes

Muito Infeliz Infeliz (%) Feliz (%) Muito feliz
(%) (%)
Funcéo
Q1 4 8 44 44
Q2 16 24 48 12
Q4 8 28 56 8
Q5 12 16 28 44
Q8 4 28 36 32
Familia
Q3 - 4 52 44
Q10 8 8 48 36
Q13 4 - 36 60
Q16 4 16 40 40
Q18 - 4 48 48
Lazer
Q11 - - 32 68
Q21 12 4 32 52
Q25 - - 48 52
Autonomia
Q15 12 36 28 24
Q17 24 36 28 12
Q19 24 8 40 28
Q23 44 52 4 -
Q24 4 2 44 32
Isoladas (independentes)
Q6 4 12 44 40
Q7 4 8 48 40
Q9 - 12 28 60
Q12 4 28 36 32
Q14 20 28 24 28
Q20 20 40 20 20
Q22 4 - 52 44
Q26 - 4 40 56

E possivel identificar que o maior percentual de associagdo & resposta “muito feliz”
esta relacionado a questdo 11,“aniversario”, dominio Lazer, seguido pelo apresentado na
questdo 9, “pratica de esportes”, dominio isolado, e questdo 13, “mae”, dominio Familia.

Quanto a face “feliz”, o maior percentual foi demonstrado pelas questdes 4, “a noite, ao
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dormir”, dominio Fungdo, 3, “brincadeiras com irmédos”, dominio Familia, e 22, “quando tiver

crescido”, dominio isolado.

Relacionando a face infeliz e muito infeliz, as maiores frequéncias identificadas foram
nas questdes 23, “longe da sua familia”, dominio Autonomia, 20, “toma remédios”, dominio

isolado.

A existéncia de uma patologia por si s6, ndo pode ser considerada como determinante
para a QV de uma pessoa. A avaliacdo de aspectos fisicos relacionados a uma patologia, de
uma maneira geral, também ndo é suficiente para determinar o grau de satisfacdo pessoal, pois
conduz o estado de saude de forma limitada e objetiva, focando-se nos sintomas, na
incapacidade fisica. A QV, por sua vez, ndo pode ser mensurada sem a subjetividade das
percepcoes individuais de cada ser. O que € importante para o bem-estar de uma pessoa, pode
ndo ser para outra. Considerando o universo infantil, a propria percepcdo de doenca pode estar
influenciada pela cultura, pelo convivio familiar, pela experiéncia de “estar doente”, o que
pode variar de uma crianca para outra. Como descreve Gomes-Pedro (1999, p. 79) “O mundo
da crianca € o mundo da diferenca. [...] As diferencas da crianca sdo também as da sua

circunstancia e as da sua cultura.”

As respostas obtidas neste estudo podem reforcar a percepcdo do quao importante é a
presenca da familia e das atividades de lazer em suas vidas para o alcance da sensacdo de
bem-estar, independente das situacOes que permeiam o tratamento da cardiopatia, como
consultas, uso de medicamentos, cirurgias, restri¢ao fisica, deslocamento da residéncia, entre

outras.

N&o se pode afirmar, entretanto, que a QV nédo pode ser prejudicada pelo estado de
salde da crianga. Prebianchi e Barbarini (2009) ressaltam a importancia de avaliar a QV sob o

critério da subjetividade e de preferéncia, sob a percepcdo de quem esta sendo avaliado.

Pode-se afirmar que os resultados obtidos nesta pesquisa demonstram que, a percepgao
da crianca com relacdo a sua QV pode ser influenciada, tanto pela presenca de uma patologia,
como a CC, como também por fatores nédo relacionados aos processos de morbidade como
fatores sociais. Ainda se estd muito distante de uma concepcéao universal de QV na infancia,

mas os estudos conduzidos tém contribuido para uma crescente visibilidade desse aspecto.
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O desenvolvimento do ser humano é um processo continuo e qualquer que seja a
situacdo (social, fisica ou psiquica) que possa imprimir mudangas ou impor restricdes ao
processo deve ser vista com atencdo. A crianca portadora de cardiopatia tem uma vivéncia
especial e particular e as estratégias de enfrentamento ao processo de salde-doenca podem
ndo interferir diretamente na sua percepcdo de QV, mas mesmo assim, a mesma deve ser
levada em conta como um indicador para o sucesso do tratamento, servindo como base para
formulacdo de medidas que visem a promocéo e a prevencdo de danos, proporcionando um

desenvolvimento saudavel e rico em experiéncias proprias a infancia.
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9 CONCLUSOES
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O estudo permitiu verificar que a QV das criancgas portadoras de CC, que participaram
da amostra, é satisfatoria. De uma variacdo possivel de 0 a 78 pontos, a média geral do
AUQEI entre as 25 criancas entrevistadas foi de 52,60 + 7,3. Houve evidéncia de QV
satisfatoria em 18 criancas, com média geral de 55,89 +5,64. Em seis criancas foram
encontrados valores abaixo de 48, com média geral de 44,14 + 2,73, sendo, entdo,
considerados QV nao satisfatoria.

A escala de avaliacdo de QV em criancas e adolescentes AUQEI utilizada neste
estudo, foi de facil aplicacdo e compreensdo, por apresentar questdes com caracteristicas
voltadas a vivéncia infantil, demonstrando, também, ser sensivel as mudancas que o0s

participantes possam apresentar.

A mediana de idade da analise foi de 6 anos e 2 meses e a maioria dos entrevistados
(15) apresentavam idade entre 4 e 6 anos. A maioria das criancas (18) teve acesso ao

diagndstico de CC antes do 2° ano de vida, sendo que 12 antes do 6° més de vida.

Na analise dos escores relacionados aos dominios, a crianga portadora de CC tem mais
experiéncias felizes quando associadas ao dominio Lazer e Familia. As altas pontuacdes
associadas aos itens brincar, férias, praticar esporte, comemorar aniversario, estar com 0s
irm&os ou avos, pensar nos pais, ou simplesmente assistir a televisdo, corroboram a percep¢do

infantil do ideal para o seu “bem-estar”.

Por meio da analise dos resultados obtidos na primeira fase do AUQEI, pelas falas dos
participantes, é possivel afirmar que, assim como outras criangas, o portador da CC fica triste
ao ser punido, sente-se feliz com sua familia e, acima de tudo, gosta de passear, brincar,

ganhar presentes.

Corroborando a quarta hipétese do estudo, foi identificado um prejuizo na avaliacdo
da Autonomia, dominio com as menores pontuagfes gerais. Agregando os resultados da
pesquisa com minha experiéncia pratica, pode ser concluir que existe um comprometimento
do desenvolvimento da autonomia em criangas portadoras de CC. A relagdo superprotetora
dos pais em torno do filho com CC, formada ao longo do periodo de tratamento, pode refletir
em uma relacdo de dependéncia das criancas. Para o0 pai de uma crianca portadora de
cardiopatia deixar o filho agir sozinho, é perder o controle, a possibilidade de intervencéao
imediata caso ocorra algum problema. Muitos pais tendem a julga-los incapazes e frageis para

0 enfrentamento da vida, resultando em uma educacdo marcada pela auséncia de limites e um
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desenvolvimento fragilizado da autonomia.

Ressalta-se neste estudo, a casuistica reduzida, condicionada principalmente pela faixa
etaria em que o instrumento pode ser aplicado. E evidente na area da cardiologia infantil, que
0 numero de criancas em tratamento e acompanhamento ambulatorial € maior na faixa etaria
abaixo de quatro anos, com frequéncia maior até o segundo ano de vida, justificando a
dificuldade de atingir um nimero maior participantes neste estudo. Os primeiros sintomas da
CC geralmente aparecem no primeiro ano de vida e as intervencdes de tratamento séo

aplicadas também nesse periodo, relacionando melhores respostas terapéuticas.

Um aspecto relevante durante a aplicagdo do instrumento AUQEI foi observado
quanto a dificuldade das criangas em responderem as questBes iniciais, onde deveriam
associar alguma situagdo as expressdes “muito infeliz, infeliz, feliz e muito feliz”. Este fato
ficou evidente pelo nimero de respostas “nada”, “nao sei” e pela auséncia de respostas as
questBes associadas a infelicidade. Entretanto, ressalta-se que isso pode ter sido causado pela
presenca dos pais no momento da entrevista, o que possivelmente gerou um sentimento de
medo ou timidez nas criancas. Tal percepcdo é fortalecida pela expressdo das criancas ao
ouvirem as perguntas, momento esse, que elas direcionavam o olhar aos pais como se

pedissem autorizacdo para falar.

A correlacdo das varidveis sociodemograficas com os escores de QV do AUQEI nédo
demonstrou significancia estatistica, descartando-se a Gltima hipdtese levantada nesse estudo.
Esse fato ndo elimina o propdsito fundamental deste estudo, uma vez que a avaliacdo da QV é
subjetiva e a crianca é capaz de se expressar sobre 0 que considera importante para ser feliz.
Assim, 0 pesquisador ndo deve julgar que os aspectos objetivos de uma doenca
(medicamentos, cirurgias, consultas médicas, etc.) devem estar sempre associados a
experiéncias ruins e traumatizantes para a crianca. Para ela, que fica longe dos pais a maior
parte do dia, a experiéncia de ter a mae o tempo todo ao seu lado quando esta no hospital,
pode ser motivo de satisfacdo. Ao contrario, o fato de existir o deslocamento para outra cidade
em busca de tratamento, pode ser um incémodo para 0s pais e na concepcao infantil, pode ser

apenas uma boa chance de “viajar” ou “passear”.

Ao comparar 0s escores gerais obtidos nas questdes relacionadas a consulta médica,
hospital ou tomar medicamento, foi encontrada uma média de escores superiores, se

comparados aos obtidos em estudos com criangas sem problemas graves de salde. Sabe-se
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que, a formacgdo de um conceito na crianca depende da sua capacidade de assimilagéo e que
nédo existem associa¢fes consistentes em criangas menores. A experiéncia de ser portador de
CC comega a ser vivida ja nos primeiros meses de vida em sua maioria e, dessa forma, todos
0s aspectos que envolvem o desenrolar da patologia deixam de ser novidade conforme os
meses ou mesmo anos (de acordo com o tipo de cardiopatia) de tratamento e
acompanhamento vao passando.
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10 CONSIDERACOES FINAIS
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Quando se propde avaliar a QV na infancia, muitos pesquisadores se deparam com a
complexidade do universo infantil e a importancia de relevar a percepcdo da crianga nessa
avaliacdo. O percurso historico do construto QV na infancia demonstra que as primeiras
avaliacbes focaram aspectos funcionais e geralmente envolveu autores médicos ou a
percepcdo dos pais. Evidencia-se atualmente um crescimento do ndmero de estudos
abordando a QV nesta faixa etdria, mas ainda em proporcdo sutil se comparado ao

quantitativo de estudos com populagtes adultas.

O estudo permitiu verificar que a QV das criancgas portadoras de CC, que participaram
da amostra, é satisfatoria, 0 que esta em desacordo a hip6tese mencionada de que a maior
parte da amostra possui qualidade de vida comprometida em decorréncia de ser portadora de
CC. Tanto a utilizacdo do instrumento de avaliacdo da QV na infancia e adolescéncia
(AUQEL), usado neste estudo, quanto a populacdo estudada, serdo os primeiros no banco de
dados local da instituicdo (UCDB).

A partir dos objetivos gerais e especificos, com a avaliacdo da QV por meio dos
dominios do instrumento que foi utilizado, a caracterizacdo do perfil sociodemografico e
também a comparacdo dos dominios do AUQEI com as varidveis sociodemograficas, pode-se

afirmar que todos foram atingidos.

A escala de avaliagdo de QV em criancas e adolescentes AUQEI utilizada neste
estudo, foi de facil aplicacdo e compreensdo, por apresentar questdes com caracteristicas
voltadas a vivéncia infantil, demonstrando, também, ser sensivel as mudancas que 0s

participantes possam apresentar.

Definir o que é normal ou patoldgico, assim como conceituar o que é salde ou doenca
sem levar em consideracdo a percepcdo da crianca, € um desafio. Cada crianca tem seu
universo individual e no decorrer do desenvolvimento global, havera a assimilacdo e
consequente organizacdo de conceitos. Essa assimilagdo e organizacdo, por sua vez, sdo
variaveis, tendo em vista todas as influéncias possiveis que poderdo estar presentes na
infancia, sejam decorrentes das relacGes interpessoais, da sociedade ou mesmo dos

enfrentamentos as doencas.

O avanco da medicina trouxe varios impactos na area da salde e muitas patologias

crbnicas que ndo tinham tratamento, atualmente sdo passiveis de tratamento e de um melhor
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acompanhamento clinico. Avaliar a QV daqueles que vencem um processo doloroso e
duradouro de enfrentamento destas enfermidades, passou, entdo, a ser uma necessidade

imperativa.

No ambito da saude infantil, o que se encontra vai além de aspectos fisicos inerentes a
doenca. Cada crianca € Unica e responde de forma distinta aos fatores externos no decorrer do
seu desenvolvimento. Assim, o desafio esta na forma de se captar, da melhor forma possivel,
as necessidades inerentes a cada um, seja em situacfes de equilibrio, seja no processo da

doenca.

O ato de desenvolver uma pesquisa que propde a andlise da QV em criancas
portadoras de CC remete a uma possibilidade negativa, marcada por inUmeras hospitalizacGes,
procedimentos invasivos, medicamentos, dor, ansiedade dos pais, limitacGes. O estigma que
cerca o processo de doenca na infancia fortalece a percepgéo, sob o ponto de vista do adulto,
que a crianca € incapaz de enfrentar os problemas, de aprender com a enfermidade, de superar

e, acima de tudo, de ser feliz.

Entretanto, corroborados por outros estudos com a tematica das doencas crbnicas na
infancia, os resultados obtidos nesta pesquisa demonstram que, apesar de todos os aspectos
inerentes ao conviver com uma doenca cronica, a crianga portadora de CC tem uma QV

satisfatéria em sua maioria.

Ao propor a avaliacdo da QV na infancia, o pesquisador deve ter a nogéo clara de que
ndo existe ainda um padrdo ideal, objetivo e Unico. A avaliacdo deve considerar a
subjetividade e a multidimensionalidade do construto e acima de tudo, em criancas, a
percepcdo do avaliado. Por mais que se conhega a crianga sob seus cuidados, pesquisas
evidenciam as diferencas entre a avaliacdo obtida por intermédio do relato dos pais e da
propria crianga. No entanto, o sentimento de superprotecdo e de julgar o ente querido como
incapaz em Varios aspectos faz parte da relacdo pais e filhos, relagdo esta que é fortalecida e
se prolonga por muitos anos na vida das criangas portadoras de CC. Desta forma, parece ser
fundamental a pesquisa com a tematica QV na infancia considerar a percep¢do da crianca e

ndo somente a do seu cuidador.

Ao buscar na literatura uma compreensdo geral dos conceitos de saude e doenca na

infancia, verificou-se que ndo ha a possibilidade da exatiddo, da objetividade. Segundo a
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teoria do desenvolvimento humano de Piaget, em seus diversos estagios, as concepcdes da
crianga vao se alterando, se organizando conforme a idade vai avangando e a experiéncia se
tornando mais ampla. Assim, o0s conceitos de saude e doenca vdo sofrer mudancas e
influéncias que permitirdo diferentes concep¢des na crianca. Essa variabilidade auxiliara a
crianga com quatro anos a perceber futuramente que o “arranhdo” que doi na sua perna €

menos importante que a falta de ar que ela sente ao correr.

Compreender os diversos estagios do desenvolvimento infantil permite ao pesquisador
do construto QV, compreender a importancia associada ao brincar, a familia, ao lazer no

geral, e como, de forma evidente, tal fato pode influenciar a concepg¢éo de QV para a crianca.

Sabe-se que no enfrentamento das doencas cronicas, conforme o tempo de exposicao
ao tratamento, alguns fatores relacionados deixam de ser simplesmente fatos isolados,
passando a constituir-se como conceito de cuidados de “rotina”. Esse fato pode resultar em
uma relacéo estavel entre a crianga e todos os diferenciais determinados pela CC. O hospital
pode, entdo, deixar de ser um lugar sombrio e desconhecido, passando a ser considerado como
local onde é possivel receber cuidados e medicamentos para melhora e que estes sdo
administrados por pessoas conhecidas e de confianca, diferentemente da opinido de uma

crianga que ainda ndo sabe 0 que € estar internada e tomar medicamentos frequentemente.

N&o existe a pretensdo de se esgotar a tematica QV relacionada a CC na infancia. Os
dados demonstram que ainda é necessario a realizacdo de muitos estudos para melhor
compreensdo, tanto da concepcdo de QV na infancia quanto, especificamente, das
particularidades inerentes ao universo do “portador de cardiopatia congénita”. Profissionais de
salde, pais e sociedade no geral devem estar atentos quanto aos stigmas relacionados a
doenca vivida na infancia, assim como a concepcao errénea de julgar a criangca como incapaz

de se expressar quanto 0s anseios e necessidades.

Acredita-se que os resultados obtidos podem fornecer subsidios para o0 avanco dos
conhecimentos cientificos relacionados a vivéncia da crianga com CC, mobilizando mudancas
de atitudes dos individuos diante dela e, também, ampliando discussfes relativas a QV,
politicas de salude voltadas a prevencgdo, tratamento e manutencdo da salde. A avaliacdo
positiva de QV encontrada na presente pesquisa pode sugerir novos estudos abordando outros
aspectos relacionados ao enfrentamento de patologias cronicas como a CC, como resiliéncia,

coping, entre outros.
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Diante do exposto, afirmar que a QV das criangas participantes deste estudo é
satisfatoria, ndo exclui a busca constante de novos estudos que contribuam para a exceléncia
na assisténcia a salde da crianca portadora de cardiopatia, minimizando, ao maximo, 0s
eventos adversos, dolorosos e traumatizantes que o enfrentamento de uma enfermidade

cronica pode trazer a crianga.
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APENDICE A — Instrumento para a coleta de dados

QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO

1) INICIAIS AO NOMIE: ..iiiiiiiiie ettt et e e b e e sbe e s be e s be e s be e sbeesabeesbeeenbeesaeeenns
2) Idade: ..o ANOS ..o meses Data de nascimento: ...... [od ...
3) Sexo:[ ] masculino [ ]feminino.
4) Estuda? [ ]sim [ ]néo
SEIIE BSCOIAI. .o bbbttt bbb ene s
5)  TIPO d& CArdIOPAIIAL ..o.viviiiiieiieieeii ettt bbbt eneas
6) Quando soube o diagnostico? Ha .................... aNO0S ...ecvvveereenenns meses
7) Realizou cirurgia? [ ]sim [ ]néo
QUAL (IS)? ettt et
8) Faz uso de medicamentos? [ ]sim [ ]néo
QUAI (IS)? oo
9) Existe restricdo de atividades fisicas pelo médico? [ ]sim [ ]ndo
10) A crianga conhece o diagnostico? [ ]sim [ ]néo
POF QUE? ..ttt
11) Consulta periodicamente o cardiologista? [ ]sim [ ]néo
MEdIA/AN0? .....cveeveeeieecee e
12) Cidade e Estado de procedéncia da CrianGa? ..........cceovereerieriereneriesiesieseeee e
13) Cidade e Estado em que a criancga recebe tratamento? ............cccccveveiieiicve e
NOME da BNTIAAAE: ...ttt be e re e
14) Escolaridade e idade dos responsaveis:
MEE: e ANOS .o
Pal: oo e ANOS ..ot
15) Possui irmdos? [ ]sim [ ]nédo
QUEANTOS? .ttt sttt nre e e e e re e nnee s
16) Qual a renda familiar em salarios minimos (vigente R$ 545,00)?
[ ]1a3salarios [ ]4 a6 salarios
[ ]17a10 salarios [ ] maior que 10 salarios

Data da entrevista: ...... /... /...
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APENDICE B — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Titulo do Projeto:  QUALIDADE DE VIDA EM CRIANCAS PORTADORAS DE CARDIOPATIA
CONGENITA

Pesquisador responsavel: LIZANDRA ALVARES FELIX BARROS
CPF: 922.293.871.20 // RG: 1144861 SSP/MS
Telefones: (67) 3365-0295 // (67) 9242-6941
Endereco: Rua Cardeal Arco Verde, n. 495, Jardim Seminario, Campo
Grande, MS
E-mail: lizandrafelix@bol.com.br

Objetivo da pesquisa: Avaliar a qualidade de vida em criangas portadoras de cardiopatia congénita das
criangas.

Justificativa da pesquisa: Atualmente, apesar dos estudos sobre qualidade de vida terem aumentado,
ainda é possivel reconhecer uma caréncia de estudos abordando a qualidade de vida em criancas.
Considerando que a qualidade de vida pode ser muito alterada com a incapacidade fisica e também por
fatores emocionais € possivel destacar a importéncia do tema qualidade de vida relacionada as criangas
portadoras de cardiopatia congénita.

Procedimentos metodoldgicos: Para a coleta de dados, os participantes serdo informados dos objetivos
da pesquisa e preencherdo o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido Dois questionarios serdo
aplicados simultaneamente: o questionario sociodemogréafico as mées ou responsavel, e o questionario
para avaliacdo da qualidade de vida em criancas AUQEI as criancas.

Possiveis desconfortos e riscos: A participacdo nesta pesquisa é voluntaria e ndo determinara qualquer
risco ou desconforto.

Possiveis beneficios esperados: A participacdo neste estudo ndo trara qualquer beneficio direto, mas
proporcionara um melhor conhecimento a respeito da qualidade de vida em criangas com cardiopatia
congeénita.

Considerando as INTOMMAGBES, BU, .....cveirierieieirie ettt ettt se st nesne b sbe s eenenteneeneeneas
modo livre e esclarecido, aceito participar da presente pesquisa na condicdo responsavel por
participante da pesquisa, sabendo que:

O presente termo esta assinado em duas vias.

Pesquisador
Enf. Lizandra Alvares Félix Barros

Esta pesquisa foi submetida & avaliagdo do Comité de Etica da Universidade Catélica Dom Bosco, sendo
aprovada em reunido realizada no dia 2/6/2011 pelo Parecer n. 013/2011.
Comité de Etica em Pesquisa: (67) 3312-3615 // www.ucdb.br/cep


mailto:lizandrafelix@bol.com.br
http://www.ucdb.br/cep
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ANEXOS




ANEXO A — Instrumento de coleta de dados
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QUESTIONARIO DE AVALIACAO DA QUALIDADE DE VIDA EM CRIANCAS E

ADOLESCENTES

sy Lo
J ',‘.:.'

2 @

Algumas vezes vocé estd  Algumas vezes vocé estd  Algumas vezes vocé esta

Algumas vezes vocé esta

muito infeliz? infeliz? feliz? muito feliz?
Diga por qué: Diga por qué: Diga por qué: Diga por qué:
Diga como vocé se sente: !\/Iuit_o Infeliz | Feliz Mu_ito
infeliz feliz
1. & mesa, junto com sua familia. [ 1] [ 1] [ 1] [ ]
2. & noite, quando vocé se deita. [ ] [ ] [ ] [ ]
3. se vocé tem irmdos, quando brinca com eles. [ 1] [ ] [ 1] [ 1]
4. 3 noite, ao dormir. [ ] [ ] [ ] [ ]
5. na sala de aula. [ ] [ ] [ ] [ ]
6. quando vocé vé uma fotografia sua. [ ] [ ] [ ] [ ]
7. em momentos de brincadeiras, durante o recreio escolar. [ ] [ ] [ ] [ 1]
8. quando vocé vai a uma consulta médica. [ ] [ ] [ ] [ ]
9. quando vocé pratica um esporte. [ ] [ ] [ 1] [ ]
10. quando vocé pensa em seu pai. [ ] [ ] [ 1] [ ]
11. no dia do seu aniversario. [ ] [ ] [ 1] [ 1]
12. quando voce faz as licBes de casa. [ ] [ ] [ ] [ ]
13. quando vocé pensa em sua mae. [ ] [ ] [ 1] [ 1]
14. quando vocé fica internado no hospital. [ ] [ ] [ 1] [ ]
15. quando vocé brinca sozinho (a). [ ] [ 1 [ ] [ 1]
16. quando seu pai ou sua mée falam de vocé. [ ] [ ] [ 1] [ 1
17. quando vocé dorme fora de casa. [ ] [ 1 [ 1] [ 1]
18. quando alguém te pede que mostre alguma coisa que vocé sabe
fazer. [ 1] [ ] [ ] [ ]
19. quando os amigos falam de vocé. [ ] [ ] [ ] [ 1
20. quando vocé toma os remédios. [ ] [ ] [ ] [ 1]
21. durante as férias. [ ] [ ] [ 1 [ 1
22. quando vocé pensa em quando tiver crescido. [ 1] [ 1] [ 1] [ 1]
23. quando vocé esta longe de sua familia. [ 1] [ ] [ ] [ 1]
24. quando vocé recebe as notas da escola. [ ] [ ] [ ] [ 1]
25. quando vocé esta com 0s seus avos. [ ] [ ] [ ] [ 1]
26. quando vocé assiste televisdo. [ ] [ ] [ [ 1]

Fonte: ASSUMPCAO JR., F. B. et al. Escala de avaliagdo de qualidade de vida (AUQEI - Autoquestionnaire Qualité de Vie Enfant
Imagé): validade e confiabilidade de uma escala para qualidade de vida de criancas de 4 a 12 anos. Arquivo Neuropsiquiatria, Sdo
Paulo, v. 58, n. 1, p. 119-127, 2000. Disponivel em: <http://www.scielo.br/pdf/anp/v58n1/1267.pdf>. Acesso em: 10 jul. 2011.




ANEXO B — AutorizacOes para realizacdo da pesquisa
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AUTORIZACAO DA INSTITUICAO LOCAL DA PESQUISA

Nh”

Secretaria Municipal de Salde Publica
Diretoria de Gestdo e Politicas de Salude

Comunicagao Interna n. 366/2011

De: Maria Cristina Abrao Nachif — Diretoria de Gestao e Politicas de Saude
Para: CEM
Assunto: Autorizagdo para pesquisa

Senhor (a) Gerente,

Informamos a Vossa Senhoria, que foi autorizada
pela SESAU a pesquisadora Lizandra Alvares Félix Barros, do curso de Mestrado
em Psicologia da Universidade Catoélica Dom Bosco, a coletar dados no CEM para a
pesquisa intitulada: “Qualidade de vida em criangas portadoras de cardiopatia
congénita sob a ética das crianas e das maes”, sob supervisdo do Professor Dr.
José Carlos Rosa Pires.

Vale ressaltar que sera respeitado o sigilo e o
anonimato das pessoas envolvidas conforme resolugdo 196/96 e acrescentado que a
pesquisadora assinou um termo de parceria com a SESAU comprometendo-se em
disponibilizar uma cépia do trabalho quando concluido.

Solicitamos que informem a Unidade de Saude
acerca do projeto de pesquisa.

Atenciosamente,
2 0;2 ¢,’,/ﬂ ’
r;;Z//'M’ Lol AN
Reginga“L. Portiolli Furlanetti

Coord. de Convénios de Cooperacdo Mutua
DATA RECEBIDO POR DATA

/
29.09.2011 (),«] 28t g BETRTALS
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PARECER DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA

s,

UNIVERSIDADE CATOLICA DOM BOSCO
Valorizando talentos

Campo Grande, 02 de junho de 2011.

DECLARACAO

Declaramos para os devidos fins que o projeto “Qualidade de vida em
criangas portadoras de cardiopatia congénita” sob a responsabilidade de
Lizandra Alvares Félix Barros, orientacdo de Prof. Dr. José Carlos Rosa
Pires, protocolo n° 013/11 apés analise do Comité de Etica em Pesquisa da

Universidade Catdlica Dom Bosco, foi considerado aprovado sem restrigoes.

ke

Profa. Drua. Susana Elisa Mareno
Presidente do Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Catolica Dom Bosco
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