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RESUMO

A doenga cardiaca congénita é a forma mais comum de doenga cardiaca em criangas, e
envolve entidades clinicas complexas de natureza estrutural, resultantes de uma alteragdoc no
desenvolvimento embriondrio do coragéio. A sua incidéncia estd estimada entre os 8 a 10 por cada
mil nade vivos.

Com o objective de compreender as repercussdes da doenga na crianga ¢ na familia,
realizamos um estudo de caracter exploratério na consulta externa de Cardiologia Pediatrica do
Hospital Pedidtrico de Coimbra, tendo sido utilizado comeo instrumento de ¢olheita de dados o
questionario, composte por diversas questdes onde se incluiram édreas temaéticas tais como:
caracterizagio do agregado familiar, acessibilidade aos servigos de saude, gastos ¢om a saide,
qualidade de vida, repercussdes da doenga no contexto familiar ¢ satisfa¢do com o0$ servigos e
cuidados, entre outros.

Em termos descritives, os resultados mostraram que: ¢ agregado familiar é em média
composto por quatre elementos, € nenhuma das mées na altura do parto tinha mais de 40 anos. As
condi¢bes habitacionais sdo boas ¢ o readimento médio mensal da familia &€ inferior a 150 mil
escudos. No altimo més, os gastos com a sade rondaram em média os 23 mil escudos, havendo
familias que gastaram mais de 50 mil escudos e outras que ndo gastaram nada. A maioria, §5,7%
concorda que teve toda a informagdo no momento do diagndstico ¢ 68,2% referem ter ido também
todo o apoio necessario nesse momento. As limitagdes decorrentes da doenga s6 sio verbalizadas
por 30% dos inquiridos, & quanto a realizagdo das actividades s6 25,3% nio puderam desempenhar
todas as actividades previstas nas duas Gltimas semanas. '

A associagfio entre varidveis (ANOVA) demonstrou que as familias com maior rendimento
mensal, gastam mais em consultas médicas, enquanto que as de menor rendimento tém matores
encargos em medicamentos para fazer face 4 doenga. O teste t para diferenca de médias, permitiu
concluir que as familias cujas criangas foram operadas, tiveram maiores encaryos com transportes.

Das conclusdes, do estudo, ressattam pelo menos dois aspectos importantes; que o impacto
da doenga cardiaca congénita na familia, gera habitnabmente momentos de grande ansiedade,
acompanhados por vezes de outros factores de stress tais como: a adaptagio ao ambiente hospitalar,
o desconhecimento da lingnagem utilizada pelos profissionais, a terapéutica mstituida ¢ até a
ameaca de morte iminente, e ainda que a doenga é dificil de suportar ¢ talvez nem sempre seja dado
© apoio necessdrio.

Deste modo, a criagiio / alargamento do espago de didlogo destinade aos pais implicando
todos os intervenientes no processo de cuidados, pode ser uma solugdo gue contribua para minorar

alguns constrangimentos ¢ melhorar nfio s6 a relagiio de confianga mas também o bem-estar da

cranga / familia.



SUMARIO PAG

PRIMEIRA PARTE - ENQUADRAMENTO TEORICO

INTRODUCAO--- : 15
CAPITULO I- A DOENCA CARDIACA 21
1- ASPECTOS GERAIS DA DOENCA CARDIACA CONGENITA . -21
2- SISTEMA CIRCULATORIO 30
2.1- ASPECTOS ANATOMO-FISIOLOGICOS - 30
2.2- CIRCULACAO FETAL 31
3- MALFORMACOES CARDIACAS CONGENITAS - —-33
3.1- PRINCIPAIS MANIFESTAGOES CLINICAS E TRATAMENTO -- 34
3.2- CLASSIFICACAO DAS CARDIOPATIAS CONGENITAS 35
3.3- EFEITOS GERAIS DA DOENCA CARDIACA 37
CAPITULO - A DOENCA CARDIACA NA VIDA FAMILIAR oo 39
1- REPERCUSSOES DA DOENCA NA DINAMICA FAMILIAR E SOCIAL wevesmmnn 39
1.1- EFEITOS DA DOENCA NA CRIANGA, FAMILIA E SOCIEDADE - 39
1.2- REACGOES DA CRIANGA/FAMILIA FACE A DOENCA - 43
1.3- ASPECTOS QUE INFLUENCIAM A SUA COMPREENSAOE
ACEITACAO- - 47
CAPITULO UI- APOIO SOCIAL NA DOENCA 52
1- APOIO E PROTECCAQ NA DOENCA CARDIACA 52
1.1-  DIREITOS DA CRIANGA E OBRIGACOES ESPE(;J’:FICAS DO ESTADO —eemmmeee 53
1.2-  AS ASSOCIAGOES DE DOENTES NA PROTECGAO E DEFESA DOS
CIDADAOS - - 59

SEGUNDA PARTE- ENQUADRAMENTO METODOLOGICO

CAPITULO I- MATERIAL E METODOS 64
1- METODOLOGIA-- 64
1.1- OBJECTIVOS DO ESTUDO Y. |

1.2- DEFINICAO DA POPULACAQ ----—mmmmmemv e 65



67

1.3-  PROCEDIMENTOS
1.4-  RECOLHA DE INFORMAGCAO E PREVISAO DO TRATANIENTO
ESTATISTICO

67

CAPITULO O- RESULTADOS

1- APRESENTACAO E ANALISE DESCRITIVA DOS DADOS

103

2- ASSOCIACAO ENTRE VARIAVEIS

TERCEIRA PARTE — DISCUSSAO DOS RESULTADOS

-~ 116

1- ANALISE E DISCUSSAO DOS RESULTADOS-

QUARTA PARTE- CONCLUSOES

130

t- CONCLUSOES /SUGESTOES

136

REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS

ANEXOS

Anexo 1 — Autorizagfio para colheita de dados
Anexo 2 — Instrumento de colheita de dados
Anexo 3 — Tratamento estatistico descritivo
Anexo 4 — Tratamento estatistico inferéneial

Anexo 5 — Quadros resumo dos testes estatisticos



REPERCUSSOES DA DOENCA AO NIVEL FAMILIAR E SOCIAL 136

REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS

ALVARES, Silvia — Cardiopatias Congénitas: Abordagem Clinica. “Nascer e Crescer” 5 (4)
Dezembro, 1996,

ASSOCIACAQ DE PROTECCAQ E APOQIOQ A CRIANCA COM DOENCA CARDIACA -
Manual da Crianga Com Doenga Cardiaca. Porto: APA-CDC, 1998,

ATKINSON, L.; MURRAY M. — Fundamentos de Enfermagem. Rio de Janeiro: Editora
Guanabara, 1989.

BARUCH, G. F. — The Congenitally Heart Diseased Neonate: Parent’s responses, Paper
presented at the 12 th Annual Course on Cardiac Surgery. London, April 1981

BENTOVIM, A. — Psychological and social aspects of cardiac disease in children. London:
Graham and Rossi Eds, 1979

BONANCA, M.; TARECQ, 1. - 4 Crianga Com Doenga Crdnica. “Nefhros”, Lisboa.1 {1)

Janeiro, 1993.

CARNEIRO, Clarisse — Cuidados pediatricos no domicilio. Trabalho apresentado a ESEBB
no dmbito do CESEASE. Coimbra. 1998.

CARTA EUROPEIA DAS CRIANCAS HOSPITALIZADAS — Doc. A 2-56/86 do Jornal

das Comunidades Europeias.

CIRCIILAR INFORMATIVA N.° 30/DSMIA, Isencdo de Taxas Moderadoras. Lisboa.
Direcgiio Geral de Savde, 31/7/1997.



A CRIANGA COM DOENCA CARDIACA 137

COMISSAO NACIONAL DE SAUDE INFANTIL. Relatdrio. Lisboa. Ministério da Saude,
1993,

CORNEY, Roslyn — Desenvolvimento das pericias de comunicaco e de aconselhamento em
Medicina. Lisboa: CLIMEPSI Editores. 1996,

DECRETO LEI N°4/84 — Proteccio 4 Maternidade e Paternidade. D.R. I SERIE, 81 {5/4/84),
p.1149-1163,

DECRETO-LEL N°54/92: Aprova as rarxas moderadoras. DR.-I Serie-A 86(11/4/1992),
1795-1796.

DECRETO-LEI N°133-B/97: Altera ¢ Regime Juridico das Prestagdes Familiares,
D.R.124(30/5/1997), p. 2624 (7)-2624 (18).

DESPACHO 24/89: Aprova a comparticipacdo a 100% dos medicamentos para a Fibrose
quistica e a Paramiloidose. D.R. Il Série 163(18/7/1989), p. 7091.

DESPACHO 3/91: Adprova a comparticipagdo pelo Estado de medicamentos aos
insuficientes renats. D.R.- 11 Série 64 (17/8/92) p.7620.

DESPACHO N°13/92, Aprova a comparticipagdo pelo Estado dos medicamentos aos
Hemofilicos. D.R. Tt Série 188 (17/8/1992) p.7620.

DIAS, Maria Jos¢ —~ Aspectos sociais da crianga com cardiopatia congénita e familia,

“Enfermagem”. Lisboa. (5/6), Jutho/Dezembro 1986.

DIRECCAO GERAL DE SAUDE — Carta Dos Direitos e Deveres dos Doentes. Lisboa:
Ministério da /Sande, DGS, 1997.

DRISCOLL, David J. — Cardiopatias Congénitas: Avalia¢io dua cianose no Recém-nascido.
Clinicas Pediatricas da América do Norte. Interlivros 1/1990,



REPERCUSSOES DA DOENCA AO NIVEL FAMILIAR E SOCIAL ]38

DUARTE, Jo#o Pascoal - Doernga crénica-Uma Corrida de Obstéculos. “Revista Portuguesa
de Pediatria”. Lisboa. (23), 1992, p.145-150.

EUROSTAT. Visdo Estatistica Sobre a Europa 1983/1993. Lisboa: Instituto Nacional de
Estatistica, Eurostat Anuario, 1995,

FERREIRA, E. M. S. —Fibrose Quistica: Alteracbes Psicopatoldgicas e Consegquéncias
Familiares. “Fibrose Quistica” Lisboa, 1992,

FONSECA, Aurora — Guia dos Direitos da Crianga Lisboa: Institito de Apoio & Crianga.
1990,

FRADA, 1.J.C. — Guia prdtico para a elaboragdo e apresentagiio de frabalhos cientfficos.
iisboa: EdigBes Cosmos, 1993,

GAMEIROQ, 1.; SAMPAIO, D. ~ O Sintoma Em T erapia Familiar. “Psicologia” Lisboa. 4 (1)
1981, p.17-15.

GIL, Anténio Carlos — Métodos e Téenicas de Pesquisa Social. 3% ed, Sao Paulo: Atlas. 1991.

GIRALDES, Maria do Rosério — Economia da Satide, da Teoria & Pratica. Lisboa: Editorial
Estampa, 1997.

GOLDBERG, Allen L et Al — Home care: The next frontier of paediatric practice. “The
Journal of Paediatrics”London. November 1994, p.686-690.

GOLEMAN, Daniel — Inteligéncia emocional. S. L.: Temas ¢ debates. 1595,

GONCALVES, Olavo, RAMOS, Lurdes - Crianga Com Spina Bifida, problemas sociais
encontrados. “Saide Infantil”, Coimbra. 17 (1) 1995, p.39-44,

GORTMAKER, Steven L.; SAPPENFIELD, W. — Chronic Childhood Disorders: Prevalence
And Impact. “Paediatric Clinics of North America”. Philadelphia. 31 (1), February, 1984,



A CRIANCA COM DOENCA CARDIACA 139

GREEN, Morris, HAGGERTY, Robert I. — Pediatria Ambulatorial. 4° ed. Porto Alegre:
Artes Médicas, 1992.

GUERRA, M. Femanda G.A F. — Doenga Crénica Pedidtrica: Estudo Comparativo de dias

Situagbes. Salamanca: Universidade da Extremadura, 1996.

HIGGINS, Sarah 8., AMANDA, Reid — Common Congenital Heart Defects: Long term
Foliow-up. “Nursing Clinics of North America”. 29 (2), Jurtho 1994, p.233-247.

HOFFMAN, Julien L. E. — Cardiopatias Congénitas: Incidéncia e Hereditariedade. “Clinicas
Pediatricas da América do Norte”. Lishoa. interlivros, 1/90.

HOLMES, Joel kupersmith et Al - Cosr-Effectiveness analysis in Heart Disease.” Progress
in cardiovascular Diseases”. 37 (3), November/December, 1994 p.161-184.

INQUERITO NACIONAL DE SAUDE 95/96. - Regidio Centro. Dados Gerais. Lisboa:
Ministério da Sattde, Direcgfio geral de Sande. DEPS, 1997,

INQUERITO NACIONAL DE SAUDE 95/96. Continente. Dados Gerais. Lisboa:
Ministério da Sande, Direcgio Geral de Saade. DEPS, {997.

INSTITUTO DE APOIO A CRIANCA - Carta da Crianga Hospitalizada: Humanizagdo dos
Servicos de Atendimento a Crianga. IAC. Lisboa. Margo, 1996,

INSTITUTO DO EMPREGO E FORMAGAQ PROFISSIONAL — Classificagdo Nacional
das Profissdes. Lisboa: IEFP, 1994,

INSTITUTO NACIONAL DE ESTATISTICA - Inguérito Nacional és Incapacidades,
Deficiéncias e Desvantagens, ,“Cadernos SNR”, Lisboa. INE. 1996.

KAKU, Sachikanta - Quadros clinicos fundamentais em Cardiclogia Pedidirica Temas de
Pediatria — Cardiologia Pediétrica. Lisboa. VolIII 1994, p.73-82.



REPERCUSSOES DA DOENGA AQ NIVEL, FAMILIAR E SOCIAL 140

LINDEQ, Belinda ~ Chronic cardiac disease. "Nursing Times”. 91 {25) Junho 1995,

LISSANER, Tom; CLAYDEN, Grabam -~ Pediatria. Rio de Janeiro: Editora Guanabara
Koogan. 1997.

LLORENT, M. MUR: et Al. - Factores De Risco Aterogénico Em Hijos De Padres Com
Cardiopatia Isquémica. “Anls. Esp. Pediatz”. Madrid. 38 (6), p.535-541.

MARQUES, Carlos — [nsuficiéncia cardiaca. Lisboa: Temas de Pediatria — Cardiologia
Pedijtrica, Vol, II1. 1994, p.83-90.

MELO, F. Galvio — Métedos Estatisticos Em Estudos Comparativos. Lisboa: Escola
Nacional de Satide Piblica, 1985.

MONTERROSQ, José — Um grande Coracdo: Manual da Crianga com Doenca Cardiaca
.Porto: APA-CDC, 1997,

MOTA, H. Carmona — Problemas de hoje e de amanhd "SaOde Infantil". Coimbra. 15 (5),
Setembro de 1993, p.4-15.

NADAS, Alexander S. - Pediatric Cardiology. 2° ed., London: W. B. Sanders Company,
1963.

NEWACHECK, Paul W. — Poverty and Childhood Chronic illness. “Archv. Pediatr,
Adolesc. Med”. 148, Nov. 1994, p.1143-1149,

OCDE. Health Data 98. Organisation jfor Econmomic Cooperation and Development,
Paris. 1998b.

PAIXAQ, Anabela et Al, - Suspeita de Cardiopatia no Primeiro Mbs de Vida “Rev,
Portuguesa de Pediatria”. Lishoa. 19, 1998, p.435-439.



A CRIANGCA COM DOENCA CARDIACA 141

PELLETIER, L. et Al — Social support received by mothers of chronically ill children.
“Child: Care, Health and Development™ 20 1994, p.115-131.

PERRIN, Ellen C.; GERRITY, P. Susan — Development of Children With a Chronic Hiness”
Paediatric Clinics of North America”. Philadeiphia. 3 (1), February 1984,

PESTANA, Maria Fernanda;, Venancio Dores — A procura de saude e de cuidados de
Savde.Lisboa: Universidade Técnica de Lishoa. Instituto superior de Economia e Gestio,

Lisbhoa, 1995.

PISA, L. Et al. — Cuidados de Satide Domicilidrios. In: Zurro, A. Martin; PEREZ, J. F. Cano

— Manual de Cuidados Primadrios. Lisboa: Farmapress edigdes. 1991

PLESS, 1. Barry — Clinical assessment: Physical and Psychological functioning, “Paediatric
Clinics of North America™ Philadelphia. 31 (1), February 1984,

PORTARIA N.° 349/96: Aprova a lista das doengas crénicas. D.R. 1 Série-B 183(8/8/1996),
2411-2413.

PORTUGAL, Direcgfio Geral da Saide, Risco de Morrer em Portugal 1995/Direcgfio Geral
da Salide. DSEPS. Diviséio de Epidemiologia ¢ Bioestatistica. Lisboa. DGS, 1997.

PORTUGAL, Ministério do Trabalho e da Solidariedade — Guia do Beneficidrio da
Seguranga Social. Lisboa: Secretaria de Estado de Seguranga Social e das Relagies laborais.

Ministério de Educag¢iio, 1998a

PORTUGAL, Ministério do Trabalho e da Solidariedade — Guia do cortribuinte. Lisboa;
Secretaria de Estado de Seguranga Social e das Relagfes laborais, do Ministério de

Educagio, 1998b

QUIVY, Raymond, CAMPENHOUDT, Luc Van - Manual de Investigagdo em Ciéncias
Sociais. Lisboa: Gradiva, 1® Edi¢do, 1992.



REPERCUSSOES DA DOENCA AQ NIVEL FAMILIAR E SOCIAL 142

RIBEIRQ, Licia — Problemas Correntes em Cardiologia Pedidtrica. “Saide Infantil”.
Coimbra. 16, 1994,

SABBETH, Barbara — Understanding the Impact of Chronic Childhood illness on Families.
“Paediatric Clinics of North America”. Philadelphia. Vol. 3, N°1, February 1984

SANCHEZ, Pedro A, — Cardiologia Pedidtrica: Clinica e cirurgia. Barcelona: Salvat
Editoras, 1986

SANDBERG, Serja — Aspectos Psicoldgicos da Doenga Crénica na Crianca, “Satde
Infantil”. Coimbra. Ano V, N°2, (Setembro 1983), 135-147.

SANTANA, Paula - Acessibilidade e Utilizacdo dos Servicos de Sadde. Ensaio
Metodologico em Geografia da Sande. Coimbra: Comissio de Coordenagdo da Regifio

Centro, 1993.

SANTOS, Jodo — Se ndo sabe porque ¢ que pergunta? Conversas com Jodo Sousa Monteiro —

Lisboa: Assirio e Alvim. 1988,

SARAIVA, Jorge M. — Identificacdo Dos Factores de Risco e Prevencdo das Anomalias

Congénitas. Coimbra: Maternidade Bissaya Barreto, 1998.

SILVERMAN, D. — Social Aspects of Congenital Heart Disease In: SILVERMAN, D. -
Paediatric Cardiology. 2° ed. London: W. B. Sanders Company, 1981,

SLEPOJ, Vera — Compreender os Sentimentos. Lisboa: Editorial Estampa 1998.

STELIN, Ruth E. K. —Pediatria Ambulatorial: Adaptacio de Criancas com Distirbios Fisicos
Crénicos. Porto Alegre: Editora Artes Médicas Sul , 1992,

STEIN, Ruth E. K.; JESSOP, Dorothy Jones — Does Paediatric Home Care Make a
Difference For Children with Chronic lliness?. Findings from the Paediatric Ambulatory
Care treatment study. “Pediatrics”. London. 73 (6), June 1984, p.845-853.



A CRIANCA COM DOENCA CARDIACA 143

STUTUS, Amy L. — Selected Outcomes of Technology Dependent Children Receiving Home

Care and Prescribed Child Care services. “Paediatric Nursing”. London. Vol 20 (5),

September/October 1994, p.501-507.

SWANWICK, Maureen — Desenvolvimento infantil e doenca crénica.” Nursing”™. Lisboa.
Ano 4 n° 41, (Junho 1991), 7-10.

VILLALBA, Tomas — Recomendaciones Al Nino com cardioparia congénita y su familia
cardiopatias ciandticas — IV Curso de Actualizacion en Cardiologia pediatrica ¢ V Reunion

de cardiologia Pediatrica para Enfermeria. Madrid. 4,5,6 e 7 Margo 1998.

WAECHTER, EH.; BLAKE, F. G.- Enfermagem Pediatrica. 9*° ed. Rio de Janeiro:

Interamericana, 1970,

WALKER, L et al. — Cystic fibrosis and family stress: effects of age and severityof illness.”
Pediatrics”. London. 79, 1987, p. 239-245.

WHALEY, L. F., WONG, D. L. — Enfermagem Pedidtica; Elementos Essencigis Q

Intervencdo Efectiva. 2" Ed.Rio de Janeiro: Guanabara Koogan. 1989,

YOUNG HEART'S 98, -Third Conference for Young Adults With congenital Heart

Disorders. Finnish association For Children With congenital Heart Disorders. Rovaniemi,

(5 a 12 Julho), 1998.

ZOLFO, Suzanne — [mfanis with heart disease may not be as clese with now. “Medical
Tribute News Service ”, Julho 1958, 5-12.

The Child With a Long Term Ilness :
bttp://www. psych med.umich.eduw/'web/aacap/factsFam/iliness, him

A Child’s Struggle With Congenital Heart Disease: 1997 bzig@hotmail.com




