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Cirurgia Cardiaca na Inféncia. Repercussoées na
Qualidade de Vida do Adolescente

Maria Elenita Corréa de Sampaio Favarato, Bellkiss Wilma Romano

Séo Paulo, SP
Objetivo -Estudar a qualidade de vida em adolescen- Cardiac Surgery in Childhood. Impact in
tes cardiopatas congénitos operados na infancia, partin- Young People Quality of Life

do do conceito de que a qualidade de vida é resultado de
varias medidas provenientes de indicadores psicossociais.
Procurou-se conhecer a percepcdo dos adolescentes a
respeito de sua qualidade de vida, enfatizando, sobretudo,
a avaliacao pessoal sobre a no¢céo de seu bem estar.
Métodos +oram estudados 134 adolescentes, entre
12 a 19 anos, de ambos o0s sexos, submetidos a cirurgia
cardiaca em qualquer fase da infancia, sem restricbes
quanto ao tipo de cardiopatia. Foram investigadas, atra-
vés de um questionario, as principais areas da vida do
adolescente: fisica, social, emocional, educacional e pro- i h g )
fissional. social, emotional, education and professional status.

Resultados Classificaram sua qualidade de vida, Results Ninety one percent qualified their lives as
ap6s a cirurgia como boa e a relacionam ao fato de esta- good bec_ause we_re_symptom-free and living well without
rem assintomaticos e com vida normal, 91% dos pacien- &Ny Physical restriction. o
tes. A maioria esta com relacionamento social e familiar, Conclusion -The school performance was similar to
preservados, pratica atividades fisicas e apresenta auto- the overall population engaged in Brazilian public
imagem compativel com a faixa etaria. schools. Their feelings, social relations and future plans

Concluséo- As dificuldades apresentadas na area Were equal to the normal adolescents.
escolar séo tipicas de alunos da rede publica de ensino,
alguns ja iniciando vida profissional.

Purpose -To assess quality of life in patients
submitted to surgical treatment of congenital heart disease
in infancy. Quality of life has been assessed over social
sciences backgrounds, but we have foccused on the patient
self-perception of their disease and related problems too.

Methods -We studied 134 adolescents, age ranged
from 12 to 19 year-old, of both sexes, with any congenital
heart disease, submitted to surgical treatment in infancy.

They answered a questionary that covered their clinical,
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of life
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Qualidade de vida é conceito originario das ciéncias saude, este deve abranger cinco conceitos gerais: salde
sociais, resultado de varias medidas provenientes de indi-fisica e mental, funcdes sociais, desempenho de papéis e
cadores psicossociaisSegundo alguns autorés a percepc¢ao geral da saddgorque deve-se considerar, nao
guantificacao da qualidade de vida deve obedecer aos se-s0 a possibilidade de desempenho das atividades diérias,
guintes tépicos: trabalho e condic¢des de trabalho, recursosmas, também, a avaliacdo pessoal sobre a nogéo de seu
econdmicos, diretrizes politicas, escolaridade, salde e bem estar.
acesso aos servicos de saude, relacdes familiares, habita-  Atualmente, com os avangos tecnoldgicos, a cirurgia
¢do, nutricdo e lazer. Cada um desses topicos tem seus deszardiaca pode corrigir, reconstruir ou reparar paliativa-
dobramentos. Assim, ao se analisar especificamente o itemmente varias cardiopatias congénitas. Isso resulta em mai-
or sobrevida de criancgas, atingindo a adolescéncia e idade
adulta. Porém, a possibilidade e a habilidade para manter

) ) N vida normal, considerada de boa qualidade, do ponto de
Instituto do Coracéo do Hospital das Clinicas - FMUSP ista d iente. d de d Lo itéri z iavel
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Av. Dr. Enéas C. Aguiar, 44 - CEP 05403-000 - S&o Paulo, SP de pessoa para pessoa, envolvendo as percepcdes e neces-
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restricdes, se estas existirém
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O interesse em estudar a qualidade de vida em ado- abrangia as principais areas de vida do adolescente, cons-
lescentes que tiveram cardiopatias congénitas na infancia,tando de 8 partes: 1) dados de identificacdo: nome, idade,
isto é, conhecer a percepcao desses adolescentes a respeitexo, ocupacédo, diagndstico, ano da operacéo e a consti-
de sua qualidade de vida, baseia-se em dois pressupostoguicao familiar; 2) dados clinicos: como o paciente se sen-
a) a cirurgia cardiaca realizada na infancia pode ser even-tia fisicamente, se apresentava sintomas, quais atividades
to vital traumatizante, com repercussao na adolescéncia efisicas podia realizar sem se cansar, se fazia uso de medi-
vida adulta. A crianc¢a cardiopata pode estabelecer vincu- cagéo, se apds a cirurgia fora internado outras vezes por
los pouco saudaveis com os pais, gerando dependéncia roblemas cardiacos; 3) atividade escolar: a escolaridade
auto-imagem fragilizada. Portanto, mesmo tendo corre¢do era compativel com sua faixa etaria e caso contrario, quais
total anatémica e funcional, e ndo estando incapacitada fi- os motivos que levaram ao atraso, e o0 seu relacionamento
sicamente, pode ocorrer uma inaptidao psicoldgica que ainterpessoal na situacéo escolar; 4) atividades sociais: a
impeca de desenvolver uma vida de boa qualiti@jlem participacao em festas, viagens, passeios, o relacionamen-
nossa cultura, a adolescéncia € fase de crises para ambow social com grupo de amigos e como se sentia frente a
0s sexos, que pode ser agravada quando o adolescente preessas atividades; 5) vida familiar: o relacionamento no
cisa conviver com o estigma de ter sido operado do cora- ambito familiar restrito (pai, mae, irméos) e no mais am-
¢ao, inclusive exibindo uma cicatriz no tofax plo (avés, tios, primos); 6) desenvolvimento motor: as ati-

O objetivo deste estudo foi avaliar a qualidade de vida vidades motoras desenvolvidas, esportes, jogos e brinca-
do adolescente submetido a cirurgia cardiaca, verificar deiras, como se sentia perante essas atividades e caso ndo
quais areas sédo mais problematicas, reavaliar nossa atuaas desenvolvesse, quais 0s motivos; 7) atividade profissio-
¢ao junto a crianca portadora de cardiopatia congénita e nal: desenvolvida com tipo de vinculo estabelecido com o
sua familia, em trabalho psicoprofilatico mais proximo das trabalho e principalmente o papel desempenhado pelo ado-
suas reais necessidades. lescente no meio familiar e social; 8) aspectos emocionais:

seus sentimentos em termos emocionais, priorizando as-

} pectos de auto-imagem. Os planos estabelecidos para o

Métodos futuro possibilitaram-nos a conhecer seu nivel de expecta-

tivas. Nesta parte foi pesquisada também a satisfacdo com

Foram enviados questionarios a 230 adolescentes de . i . ; B
12 a 19 anos, de ambos 0s sexos, submetidos a cirurgiaos resultados da cirurgia e a qualidade de vida apés a ope-

cardiaca em qualquer fase da infancia, sem restricao ao acao. Valorizaram-se o julgamento do proprio paciente,

tipo de cardiopatia, sendo que 147 responderam. ForamSY3s PErcepcoes e expectativas.
excluidos 13 adolescentes (8 masculinos e 5 femininos) em

decorréncia do questionario ter sido respondido pelos pais. Resultados
Para tal procedimento, em 3 casos o motivo néo foi espe-
cificado, porém, nos demais as justificativas foram rele- Em relagdo aos sintomas apresentados antes e apés a

vantes, 6 casos de sindrome de Down, 1 de paralisia ce-cirurgia, os indices encontrados estao registrados na tabela
rebral, 1 deficiéncia visual acentuada, 1 especificado ape-ll, com destaque para a presenca de um sintoma antes
nas como problema neuroldgico grave e 1 falecido. (32,8%) e auséncia de sintomas ap0s a cirurgia (79,1%).
Dos 134 adolescentes restantes, 113 (84,3%) eram Dentre os sintomas, o mais citado foi falta de ar, seguido
pacientes deste Instituto e 21 (15,7%) provenientes do respectivamente por cansaco € labios e unhas arroxeados.
consultorio particular de cardiologistas. Das cirurgias, 111 O levantamento do numero de cirurgias realizadas
(82,8%) foram realizadas no INCOR, 15 (11,2%) no Hos- mostra 1 cirurgia em 122 pacientes (91%); 2 em 9 (6,7%)
pital Sirio Libanés, 6 (4,5%) na Beneficéncia Portuguesa, e mais de 2 em 3 (2,2%). No que diz respeito a faixa etaria
1 (0,7%) no Hospital Matarazzo e 1 (0,7%) no Hospital do na época da realiza¢édo da 12 cirurgia temos: até 5 anos, 28
Coracdo. As caracteristicas da populacdo estudada sdq20,9%); de 6 a 10 anos, 51 (38,1%) e de 11 a 16 anos, 55
apresentadas na tabela |. (41%). Observou-se que, na categoria dos que realizaram
A avaliacao foi feita através de um questionario que

Tabela | - Caracteristicas gerais dos pacientes. Tabela Il - Apresentacéo de sintomas
N(%) N° sintomas Cirurgia
Sexo masculino 66 (49,3) Antes Depois
feminino 68 (50,7)
Idade 12-13 anos 36 (26,9) n° % n° %
14-15 anos 33 (24,6)
16-17 anos 36 (26,9) ausente 24 (17,9) 06 (79,1)
18-19 anos 29 (21,6) um 44 (32,8) 21 (15,7)
Ocupacdo estudante 92 (68,7) dois 39 (29,1) 4 (2,2)
outras 42 (31,3) mais de dois 27 (20,1) 3 2,2)
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Tabela Ill - Relacionamento familiar remunerados pelo trabalho, 14 (50%) entregavam parte
da remuneracéo a familia, 13 (46,4%) ficavam com o to-
Nivel Pai Mae Irmaos tal para si e 1 (3,6%) entregavam o salario integralmen-
no % no % no % te. Dos participantes do estudo, 73 (54,5%) referiram tra-
balhar em casa, colaborando nos afazeres domésticos ou
bom 112 (836) 124 (925) 98 (73,1) em atividades de comércio desenvolvidas em casa.
regular 12 (8,9 6 (4,5) 28 (20,9) A dlti . bordad | t .
ruim ) (15) . 3 22 /A lltima rea abordada envolveu os aspectos emoci-
impossivel onais: 102 (76,1%) costumavam falar de seus sentimen-
responder 8 (59 4 (29 5 (3.7) tos e emocdes, sendo que 87 (64,9%) achavam que as

outras pessoas percebiam como se sentiam. Em suas ma-
) ) ] _ nifestac6es emocionais, apenas 25 (18,6%) referiram sen-
a 1% cirurgia ateé 5 anos, encontraram-se 0s pacientes qugjr-se triste freqiientemente; 53 (39,6%) choravam com fa-
foram submetidos a 2 ou mais cirurgias. cilidade; 47 (35,1%) sentiam raiva com freqiiéncia e 54
Investigou-se o uso regular de medicacéo e foram (40,3%) costumavam sentir-se nervosos.
obtidos os seguintes indices: 104 (77,6%) ndo usando A avaliacédo da auto-imagem dos adolescentes de-
medicacéo, 21 (15,7%) usando regularmente e 9 (6,7%) monstrou o perfil: triste 7 (5,2%) - alegre 121 (90,3%);
néo responderam. Dos que utilizavam medicacgéo, 13 fgrte 103 (76,9%) - fraco 22 (16,4%); tranqiilo 55
(61,9%) citaram medicamentos relacionados a (41,0%) - ansioso 70 (52,2%); dependente 84 (62,7%) -
cardiopatia, ao passo que 5 (23,8) consumiam medica- jndependente 43 (32,1%); muito inteligente 85 (63,4%) -
mentos indicados para outros fins e 3 (14,3%) néo cita- pouco inteligente 44 (32,8%); capaz 117 (87,3%) - inca-
ram. paz 8 (6%); timido 62 (46,3%) - extrovertido 64 (47,8%);
Na area de atividade escolar os dados encontradoscaimo 84 (62,7%) - nervoso 47 (35,1%) e muito explosi-
foram: 124 (92,5%) frequientavam escola, 65 (48,5%) g 60 (44,8%) - pouco explosivo 64 (47,8%).
nunca repetiram de ano; 36 (26,9%) tiveram uma repro- Em relagéo aos planos para o futuro: 63 (37,3%) ti-
vagao; 19 (14,2%) 2; 13 (9,7%) mais de 2 vezes e 1 nham planos de estudo; 56 (33,1%) profissionais; 18
(0,7%) néo respondeu. Como motivo das reprovacdes, 29 10,69%) de casamento e filhos; 21 (1,2%) planos de pos-
(42,6%) referiram pouco interesse pelos estudos; 21 gyir pens materiais e 30 (17,8%) ndo responderam.
(30,9%) dificuldades de aprendizagem; 16 (23,5%) exces- A classificagdo dos adolescentes sobre a qualidade
so de faltas por doenca; 1 (1,5%) trabalho e 1 (1,5%) pro- de vida apés cirurgia revelou que 122 (91%) a consideram
blemas sociais. O relacionamento na escola com colegaspog e 12 (9%) regular. Os motivos que levaram os ado-
foi considerado bom por 114 deles (85,1%) € com profes- |escentes a considerar boa sua qualidade de vida apés ci-
sores por 116 (85,6%); regular com colegas por 17 deles ryrgja foram: auséncia de sintomas 44 (36,1%); levar vida
(12,7%) e com professores por 14 (10,4%); ruim COM normal 34 (27,9%); desenvolvimento fisico normal 4
colegas por 3 (2,2%) e com professores por 4 deles (3%). (3,30) e 40 (32,8%) n&o especificaram o motivo. Os que
Em relacdo a atividades sociais, 117 (87,3%) referi- consideraram a qualidade de vida apés a cirurgia como
ram habito de sair de casa para passeios, 122 (91%) de iyegy|ar, justificaram do seguinte modo: 6 (50%) por pre-
afestas e 92 (68,6%) de viajar. Quando indagados a res-gisar conviver com limites; 4 (33,3%) por continuar com
peito dos motivos que os levariam a néo realizar essas ati-gintomas e 2 (16,7%) nio especificaram o motivo.
vidades, apareceram sucessivamente: dificuldades eco- Na finalizac&o do questionamento foi deixado espa-
ndmicas, ndo gostar, cansaco facil e falta de companhia.cq para comentarios e depoimentos; 54 (40,3%) fizeram
Dos participantes, 123 (91,8%) tinham turmas da mesma 5o dele para agradecimentos a equipe; 13 (9,7%) para

idade com a qual se relacionavam e sentiam-se bem. Agglicitagdes de orientagéo e 67 (50%) néo fizeram uso
avaliacado do relacionamento familiar considerado pelos ggle.

adolescentes esté registrada na tabela Ill, destacando-se
gue a maioria tem bom relacionamento com pai (83,6%),

com a maes (92,5%) e com os irméos (73,1%). Discussdo
O desenvolvimento motor que envolve atividades fi- o .
sicas apresentou: 76 (56,7%) praticava algum tipo de es- O primeiro aspecto a ser salientado refere-se ao bom

porte; 122 (91,0%) tinham habito de andar: 87 (64,9%) indice de retorno dos questionarios. O recebimento de 69%
corriam e 106 (79,1%) participavam de jogos e brincadei- do material respondldq, pode gstar vmcullado ao fato QO
ras. Os que néo praticavam essas atividades fisicas, justi_adolescente ter se sentido valorizado pelo interesse da ins-

ficaram-se sucessivamente com os motivos: cansago facil, itui¢do em relacéo a ele. Outro fator motivador pode ter
falta de tempo, desinteresse e falta de companhia sido a correspondéncia dirigida ao adolescente e na carta

Em relacéo a atividade profissional, 28 (29,9%) tra- € apresentacao que acompanhava o questionario ser re-
balhavam fora de casa, 9 (32,1%) no comércio, 6 (21,4%) forgadg g~|mportanC|a de ser resppndldo por ele préprio,
na inddstria, 5 (17,8%) na escola, 4 (14,3%) na lavoura e SUa Opinido pessoal era o foco de interesse.

4 (14,3%) em locais n&o especificados. Dos adolescentes O Predominio de cardiopatia acianogénica nao-
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complexa (72,3%), com menos sintomas na fase pré-pro- pais, as dificuldades foram menores que as esperadas para
cedimento e de correcdo cirlirgica com maiores possibili- faixa etaria. As dificuldades de relacionamento familiar
dades de éxito, poderia ser vista como o aspecto responsanessa fase ficam acirradas porque além da adolescéncia
vel pelo alto indice de adolescentes que consideraram suaser periodo de contradi¢cdes, confusdo e ambivaléncia
qualidade de vida como boa. Na literatigacontramos entre o meio familiar e social, também existe
o0 mesmo predominio de cardiopatias acianogénicas e umaambivaléncia e resisténcia nos pais em relagéo ao cresci-
distribuicdo sem discriminacdo por sexo. Acrescenta-se mento dos filhos. O desprezo que o adolescente mostra ao
ainda o fato de terem sido excluidos os casos onde havi-adulto €, em parte, defesa e depressao por seu desligamen-
am outros motivos interferindo na qualidade de vida, to dos pais. Tais atitudes ndo séo entendidas pelos pais,
como sindrome de Down, paralisia cerebral e outros. por isso, reagem aos filhos com reforgo da autoridade e
Os aspectos que fazem com que os adolescentes clasressentiment& No caso do cardiopata, talvez esse con-
sifiquem sua qualidade de vida como boa, sdo em 1° lugar, fronto seja menos explicito em decorréncia do vinculo de
o fato de terem ficado sem sintomas em indice muito sig- maior dependéncia estabelecido com os pais desde a in-
nificativo (79,1%); em 2° lugar aparece o fato de poderem féancia.
levar vida normal. Outro ponto de peso é nao fazer uso de O desenvolvimento motor demonstrou-se adequado,
medicacdo regularmente. Ja os que consideraram a quali-tendo a maioria referido que habitualmente andam, parti-
dade de vida como regular, a relacionaram com a neces-cipam de jogos a brincadeiras, correm e 56,71% praticam
sidade de conviver com limites e ao fato de continuarem algum tipo de esporte. A atividade profissional, desenvol-
com sintomas. vida por 20% dos adolescentes, levando-se em considera-
Em relagdo a area de escolaridade; dos 92,5% que ¢&o que a maioria € estudante, teve bom indice. Dos que
freqlientavam a escola, apenas 48,5% nunca foram repro-trabalhavam fora, 50% desempenhavam papel importante
vados; 26,9% foram reprovados 1 vez e 14,27% foram re- na economia domeéstica, entregando em casa parte do di-
provados 2 vezes. Segundo dados fornecidos pela Secrenheiro que recebiam.
taria de Educacédo do Estado de S&o Paulo, o indice de Em relacdo aos aspectos emocionais, sdo relaciona-
reprovacéo no 1° grau (12 a 42 série) é de 16,2%, porém aados aqueles tipicos da fase de adolescéncia, onde senti-
atingir a 52 série os indices de evaséo e retengdo aumenmentos de ser alegre, forte e capaz se contrapdem com
tam, chegando a atingir 23,5% dos alunos da rede publi- sentimentos de dependéncia, ansiedade e inseguranca.
ca. A faixa etaria estudada corresponde aos alunos da 52  Os planos para o futuro concentraram-se predomi-
série em diante, onde ocorrem maior nimero de reprova- nantemente em planos de estudo e profissionais. Cabe
cOes e evasdes. Concluiu-se portanto, que as dificuldadesressaltar a grande incidéncia de planos profissionais liga-
na area de escolaridade sédo decorrentes predominantedos a area da saude, o que pode estar vinculado com a
mente de problema sécio-cultural mais amplo, estando vivéncia da doenga, cirurgia e hospitalizagéo Ha grande
pouco relacionado a cardiopatia. Na avaliacdo dos prépri- idealizacéo da figura do médico, “aquele que cura”, “que
os adolescentes, o motivo das reprovacdes €, em primei-detém o poder, a forca”, o que pode levar o adolescente a
ro lugar, o pouco interesse pelos estudos (42,6%), depoisidentificar-se com esse profissional. Esses aspectos foram
a dificuldade de aprendizagem (30,9%) e finalmente o ex- muito observados nos depoimentos livres que surgiram no
cesso de falta por doenca (23,5%). De modo geral consi- espago destinado a esse fim e que foi bastante utilizado
deraram bom o relacionamento com colegas e professo-para agradecimentos a equipe.
res. De modo geral, os resultados apresentados pelos
As atividades sociais como sair para passeios, festas, adolescentes provenientes de consultérios particulares,
viajar, relacionar-se com turma da mesma idade, estdo néo diferem de resultados dos originarios do INCOR. Nao
preservadas. Quando tais atividades s&o pouco realizadasfoi observada a interferéncia de fatores de diferenga social
a justificativa estéa relacionada a dificuldades econémicas. que supostamente poderia haver entre duas populacdes.
Esses dados séo caracteristicos da fase de adolescéncia, O fato de 113 participantes (84,3%) da amostra se-
onde o grupo social, “a turma”, passa a ter papel de granderem provenientes do INCOR e apenas 21 (15,7%) de con-
importancia e identificacdo. A entrada no mundo adulto sultério particular, deve-se a realidade da instituicéo que
significa a perda da condicéo de crianca. Dessa forma, aconcentra nimero muito maior de pacientes cirdrgicos,
adolescéncia é a etapa decisiva de processo de desprendicomparada aos levantamentos feitos nos consultérios.
mento que comega com o nascimento. Mudangas psicol6-
gicas e do corpo séo correlatas, levando a diferentes mo-
dos de relagéo com os pais e 0 mundo. E preciso que ad-
quira uma ideologia que perm|ta sua adaptacdo ao mun-
do. S6 quando o adolescente é capaz de aceitar simultane?:
amente seus aspectos de cnangas e de adulto, e quand@
aceita as mudancgas de seu corpo, é que comega a surgir a
nova identidadé Durante todo esse periodo mantém-se
dependente da opinido de seu grupo social. 4
Quanto ao relacionamento familiar, principalmente
com a figura materna, é surpreendente o fato dos adoles—
centes terem-no considerado de forma muito posmva POF Braunwald E - Heart Disease. 3% ed. WB Saunders Co 1988; 896-95.
estarem vivendo perlodo de aJUStamento social, sexual, 7 Aberastury A, Knobel M - La Adolescéncia Normal. Buenos Aires. Paidds
ideolodgico, vocacional e de luta pela emancipacdo dos  1980.
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