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RESUMO

As Cardiopatias Congénitas (CC) sao malformacdes cardiovasculares embrionérias,
com incidéncia no Brasil de 8 a 10 a cada mil nascidos vivos, e podem ser de dois
tipos: ciandticos e aciandticos influindo na oxigenagéo e distribuicdo sanguinea pelo
corpo, determinando quadros mais ou menos graves. Por ser doenca cronica e
importante, exige acompanhamento médico constante e apoio terapéutico precoce,
por vezes, multiplo, pois pode incorrer em atrasos no desenvolvimento geral da
crianca. Estudos epidemiolégicos sistematicos sdo fundamentais para o delineamento
das politicas de atendimento destes casos, tanto na rede privada quanto na rede
publica. Em marco de 2020, com o advento da epidemia do COVID19, servicos
ligados ao atendimento de criancas com CC foram, se ndo interrompidos,
minimizados, diminuindo ou cancelando o monitoramento sobre seu desenvolvimento
geral. Objetivo: Identificar as criangas com CC durante a pandemia e delinear o seu
perfil e o de suas familias. Método: Esta pesquisa se assentou sobre um design
metodoldgico de busca ativa na internet. Os participantes foram contatados pelas
principais redes sociais (Facebook e Instagram) e convidados a preencher uma
pesquisa online, concordando com o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE). A casuistica do estudo foi constituida por 104 mées de criangcas com CC, que
responderam a um questionario de 14 perguntas, pelo Google Forms: idade do
responsavel, estado conjugal, renda familiar, cidade da residéncia, idade e género do
filho (a) CC, tipo de cardiopatia, procedimentos cirurgicos realizados e internacoes,
idade da primeira cirurgia e tempo de permanéncia hospitalar, acompanhamento de
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equipe multiprofissional. Resultados: Neste estudo, as cirurgias foram
majoritariamente realizadas no primeiro ano de vida da crianca (74,76%), com
prevaléncia de 62,14% no primeiro trimestre, seguido de 7,77% entre os 12 e 24
meses. As CC mais predominantes foram: Atresia Pulmonar; Comunicacéo Interatrial
(CIA); Coarctacao da Aorta (CoAo); Comunicacao Interventricular (CIV); Estenose
Pulmonar (EP); Tetralogia de Fallot (T4F); Transposicdo das Grandes Artérias (TGA)
e hipoplasia de ventriculo. A maior parte das criangas se encontra na faixa etaria de
até 4 anos, com realce para as idades entre 1 e 2 anos, sdo do sexo masculino
(55,33%), 65,05% de criancas que ainda ndo estdo inseridas nesses espacos
escolares. Conclusao: Os resultados permitiram conhecer os tipos de cardiopatias
congénitas mais comuns, o perfil das criancas e de suas familias, além das
dificuldades que enfrentaram durante o ano atipico da COVID-19. Outras pesquisas
deste tipo podem auxiliar no desenvolvimento das tecnologias de cuidado tanto em
situacdes rotineiras quanto em periodos atipicos.

Palavras-chave: Cardiopatias Congénitas, Desenvolvimento Infantil, Maes,

Hospitalizacéo.
1. INTRODUCAO

O sistema cardiovascular € o primeiro sistema a alcancar estado funcional durante a
fase embrionaria. Vasos primitivos se unem porque o embrido necessita de
oxigenacao e nutricdo para crescer, formando, entdo, o coracao primitivo, que comeca
a bater por volta da 32 semana gestacional (MOORE; PERSAUD; TORCHIA, 2020).

Malformacfes cardiovasculares decorrentes do desenvolvimento embrionario,
denominadas Cardiopatias Congénitas (CC), resultam de fatores genéticos e
ambientais. Dentre os fatores ambientais, estdo a rubéola e diabetes materna,
desnutricdo, uso de medicamentos como a trimetoprima, acido retindico utilizado para
a acne, medicamentos antiepilépticos, entre outros, assim como ha evidéncias de que
o alcool e o tabagismo em excesso também sejam fatores de risco. Entre os fatores
geneéticos, destacam-se 0s cromossémicos (Sindrome de Turner, Sindrome de Cri Du
Chat, Sindrome de Down), as alteracbes genéticas (mucopolissacaridoses,
neurofibromatose) e o historico familiar de CC (parentes de primeiro grau) (BARRETO
et al., 2016).
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As CC sdo malformaces frequentes e de alto indice de mortalidade j& no primeiro
ano de vida, respondendo por 3 a 5% das mortes em fase neonatal (HILLESHEIM,;
NAZARIO, 2020). A incidéncia das CC se da entre 0,8% e 1,2% nos paises
desenvolvidos e subdesenvolvidos respectivamente, sendo que houve um aumento
no nimero de CC no mundo ao longo das ultimas décadas (COSTA et al., 2020). No
Brasil, a incidéncia é de 8 a 10 a cada mil nascidos vivos e podem ser de dois tipos:
cianoticos e aciandticos, sendo as principais alteracbes: Comunicacao Interatrial
(CIA), Comunicagao Interventricular (CIV), Defeito no Septo Atrioventricular Total
(DSAVT) ou Parcial (DSAVP), Estenose Adrtica (EA), Persisténcia do Canal Arterial
(PCA), Coarctacao da Aorta (CoAo), Tetralogia de Fallot (T4F). Pesquisas recentes
investigam possiveis efeitos da CC no desenvolvimento neuroldgico da crianga, rumo
a prevencao de problemas pés-natais, e, também, problemas neurolégicos derivados
de cirurgias para correcdo da alteracdo cardiaca, o que pode ser um resultante que

incrementa a situacéo de risco destas criancas (SOARES, 2020).

A deteccdo precoce das anomalias cardiacas, ainda em fase pré-natal, € fundamental
para o tratamento da crianca CC, mas, é preciso reconhecer que esse diagndstico,
tdo inicial, depende tanto de aparelhos ultrassonogréaficos bastante sofisticados,
sensiveis, e de um médico examinador ultra especializado na leitura das imagens
(DOS SANTOS etal., 2022), guanto do acompanhamento da gestante, oportunizando-
Ihe a oferta destas ferramentas, o que depende de orientacbes especializadas
(FELICE; WERNECK; FERREIRA, 2021).

Outro aspecto que participa destes esforcos para o melhor atendimento destas
criancas se refere aos estudos epidemioldgicos, que esbocam um mapa no pais,
desenhando o diagndstico, cirurgias e tratamento destas criangas, ponto inicial para
as decisbes na elaboracdo de politicas publicas (SILVA et al., 2020). Portanto,
pesquisas sdo importantes instrumentos para o delineamento das decisbes
governamentais, e neste contexto, estudos epidemiologicos sao relevantes, pois
fazem desenhos de uma populacdo, o que da apoio a planejamentos e acdes

propriamente ditas, como ja apontadas.
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Os estudos epidemiolégicos, do tipo descritivo, que alguns autores subdividem em
categorias (MERCHAN-HAMANN; TAUIL, 2021), pretendem examinar como a
incidéncia e/ou prevaléncia de uma doenca ou condi¢éo relacionada a saude varia de
acordo com aspectos como: género, idade, escolaridade, renda. Mais ainda, pretende
identificar grupos de risco para projetos de prevencéo, como agdes de monitoramento.
Estudos deste tipo podem ser mediados por questionarios aplicados em cotas
populacionais especificas, como aqueles desenvolvidos para o delineamento de perfis
(SOARES et al., 2020).

Os estudos epidemioldgicos acerca das CC sao realizados principalmente em centros
de referéncia no tratamento da doenca, hospitais e centros cardiolégicos
especializados, 0 que pode incidir, de certa forma, numa espécie de superestimacao
dos dados (ALVES et al., 2022). Por essa razdo, 0os gestores, muitas vezes, buscam
informacdes, sobretudo em bancos de dados oficiais que podem oferecer a
possibilidade de estimativas mais proximas da realidade (ARAUJO et al., 2014),
considerados fontes privilegiadas e, portanto, preferidas, por exemplo, pelos europeus
e americanos. Mas, estes bancos oficiais precisam ser adequadamente estruturados
e sistematicamente alimentados, além de exigir de seus usuarios, conhecimento e

pratica para o devido acesso e manuseio (CATARINO et al., 2017).

No Brasil, as informacdes sobre as CC podem ser localizadas em sec¢des do Sistema
Unico de Saude (SUS) no Sistema de Informacées sobre Nascidos Vivos (SINASC),
no Sistema de Informacdes Hospitalares (SIH) e Sistema de Informacdes sobre a
Mortalidade (SIM), mas nem sempre sdo utilizadas ou adequadamente utilizadas,
pois, na maior parte das vezes, € necessaria uma analise conjunta dos dados, o que
exige o cumprimento de uma série de etapas para se identificar padrdes e tendéncias,
além de se estabelecer hip6teses a serem validadas. Este trabalho depende de
grande conhecimento por parte dos pesquisadores, sobre como é feito o
preenchimento destas informacdes bem como se deve empreender uma leitura e
neste ponto reside a dificuldade que se impde ao trabalho (MARTINS et al., 2018) e

pode, talvez, afasta-los destes bancos de dados em seus estudos.
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Uma das a¢fBes mais importantes, elaborada a partir de estudos epidemiolégicos, €
exatamente o monitoramento de grupos vulneraveis, como medida de apoio a gestao
em saude (MARTINS et al., 2018), como no caso destas criancas CC, visando a uma
vigilancia sobre a evolucdo do tratamento, efeitos de cirurgias e medicamentos, e
sobre o desenvolvimento geral da crianca. Os grandes centros cardioldégicos contam
com estruturas adequadas para a execuc¢ao desta vigilancia, gerenciadas por equipes
multidisciplinares, proporcionando a estas criancas nao apenas acdes corretivas em
tempos adequados, mas, também, acBes preventivas, evitando a sobreposicao de
alteracOes e dificuldades. Porém, recentemente, uma condi¢cdo surpreendente para

todos a COVID-19 modificou estes trabalhos.

A Covid-19, doenca causada pelo coronavirus, denominado SARS-CoV-2, foi
identificada em dezembro de 2019 e em janeiro de 2020, a Organizagdo Mundial da
Saude (OMS) declarou que a epidemia da COVID-19 constituia uma Emergéncia de
Saude Publica de Importancia Internacional (ESPII), e, em marco de 2020, uma
pandemia. Entdo, as autoridades publicas tomaram véarias medidas para conter o surto
de COVID-19, como a ampliacdo dos servicos de salde e a quarentena. Com 0
confinamento, servicos ligados as criancas com CC foram se ndo interrompidos,
minimizados, com as criancas ficando sem monitoramento sobre seu desenvolvimento
geral e suas familias muito ansiosas pelo inesperado desamparo em que ficaram
(SILVA et al., 2020).

Ainda que os grandes centros cardiolégicos oferecessem, em tese, possibilidade de
acompanhamento terapéutico durante a pandemia, dois foram os fatores que
comprometeram o desenvolvimento dos trabalhos: os hospitais, destinados aos
cuidados visando a preservacdo da vida, passam a ser compreendidos pela
populacdo como locais de infec¢cdo pelo novo coronavirus e também os profissionais
de saude, pelo alto risco de infeccdo pelo virus, tentaram evitar ao maximo situacdes

de vulnerabilidade, privilegiando atendimentos de urgéncia (SILVA et al., 2020).

Muitas pesquisas e acdes praticas online foram deflagradas (TEODORO et al., 2021),

na tentativa de relativizar os custos desta nova condicdo das populac¢des. O uso da
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internet, que nao era, neste momento, nenhuma novidade, foi incrementado, o que,
de fato, chamou a atencao. Isto foi observado, em muitos lugares do mundo, na
guestao das criancas CC, que compdem uma populacédo vulneravel em funcéo da
possibilidade de terem riscos para seu desenvolvimento pelas seguidas cirurgias e
internagdes, por impedimentos de alguma ordem que a doenca pode trazer, pela
ansiedade e angustia de sua familia e, algumas vezes, pela falta de recursos em seu

entorno.

AcOes de monitoramento sdo iniciativas muito frequentes na area da saude, muitas
delas executadas online, com grande incremento recente, como apontado. No caso
de criancas CC, ha diversas ferramentas que podem ser usadas para, por exemplo,
acompanhar a distancia a evolucao do tratamento médico e o desenvolvimento geral
da crianca. Note-se, contudo, que acbes desta natureza contam com informagdes
anteriormente levantadas, dado que elas precisam saber a que tipo de populacao se

destinam (CATARINO et al., 2017), dai a importancia dos estudos epidemioldgicos.

Aqui no pais, ha dados oficiais que podem ser considerados timidos sobre estas
criancas, além do problema da subnotificacdo em virtude de diagnésticos ausentes ou
tardios (CATARINO et al., 2017), o que pode dificultar a execucédo de controles deste
tipo. Tal fato importa porque, por exemplo, por vezes nos defrontamos com dados
contraditérios como as notificacdes disponiveis sobre a taxa de mortalidade por
malformacéo cardiaca congénita registrada no pais que é maior do que a taxa de
incidéncia (TEODORO et al., 2021). Neste sentido, pesquisas que esclarecam onde e
em que situacdes se encontram as criancas CC sdo pertinentes, pois auxiliam no

aperfeicoamento destas informacoes.

Esta pesquisa, no bojo desta tendéncia de estudos online e universais, teve como
objetivo identificar as criangcas com CC e delinear o seu perfil e o de suas familias,
sem circunscrever a coleta de dados em uma instituicdo hospitalar especifica e, assim,
se assentou em um design metodolégico por meio de uma busca ativa na internet,
logo apdés o periodo de confinamento imposto pela pandemia. Saliente-se que

pesquisas na internet, que parecem constituir uma opcao interessante, dado,
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principalmente, seu alcance e seu baixo custo (OLIVEIRA; GOLONI-BERTOLLO;
PAVARINO, 2013), sdo consideradas mais produtivas quando se empreende buscas

em grupos inscritos nas diferentes plataformas, o que foi feito neste estudo.
2. MATERIAIS E METODOS

Esta € uma pesquisa transversal, descritiva realizada por meio da Internet. Os
participantes foram contatados pelas redes sociais e convidados a preencher uma
pesquisa online, concordando com o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. A
pesquisa tem Parecer de Etica n°02000718.7.3001.5482. A casuistica do estudo foi
constituida por 120 maes de criancas com cardiopatia congénita, a partir do

procedimento descrito a seguir.

Inicialmente, foram identificados, nas midias sociais - Facebook e Instagram, dois
grupos de cardiopatia infantil, um com 1.900 membros e outro com 3.400 e seus
administradores foram contatados e informados sobre a pesquisa, seus objetivos e
metodologia. ApGs a aprovacao dos administradores dos grupos, foi criada uma breve
mensagem, esclarecedora do que se tratava a pesquisa e um convite para que 0s
membros participassem, a fim de contribuir para o estudo. O instrumento que mediou
a pesquisa foi um questionario, elaborado pelos pesquisadores com base em estudos
publicados, similares a este pretendido, contendo 14 perguntas abordando: idade do
responsavel, estado conjugal, renda familiar, cidade da residéncia, idade e género do
filho (a) CC, tipo de cardiopatia, procedimentos cirurgicos realizados e internacdes,
idade da primeira cirurgia e tempo de permanéncia hospitalar somando-se todos 0s
procedimentos realizados, acompanhamento de equipe multiprofissional O
questionario elaborado no Google Forms foi postado nas redes acompanhado do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), e ficou disponibilizado nos
meses de julho, agosto e setembro de 2022. A decisdo por este procedimento foi
tomada a partir de estudos sobre a utilizacdo da internet para busca e disseminacgéo
de informacgdes sobre a saude. Um estudo verificou que ha um predominio do sexo

feminino no conjunto dos usuarios das redes, que passam de 5 a 35 horas na web por
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semana e, assim, a ideia foi a de alcancar as méaes de criangas cardiopatas para a
realizacdo do estudo (MORETTI; OLIVEIRA; SILVA, 2012).

Ao final do levantamento, 103 mées responderam ao questionario e, aquelas que
gostariam de dar continuidade ao projeto de pesquisa, deixaram alguma forma de
contato, telefone ou e-mail, e foram contatadas para informac¢des complementares ou
para diminuir duvidas. Os dados obtidos foram organizados em tabelas Excel e

analisados por estatistica descritiva simples.

3. RESULTADOS

O levantamento das respostas quanto ao estado conjugal das maes que responderam
aos guestionarios indica que 46,60% estdo casadas, caso da maioria das maes
participantes da pesquisa; 33,98 % vivem em unides estaveis, 11,65% sao solteiras e
7,77% estédo separadas de seus maridos.

Os resultados quanto a idade do cuidador indicam que 86,40%, ou seja, a maioria dos
participantes sdo mées jovens, na faixa entre 25 e 45 anos.

Os dados sobre a renda mensal familiar indicam que 48,54% das familias recebem
até 03 salarios-minimos; 32,04% recebem entre 4 e 10 salarios-minimos. Portanto, as

participantes pertencem, em sua maioria, a classe socioecondémica média.

A idade das criancas participantes do estudo teve 32,05% de prevaléncia na faixa
etaria de 0 a 11 meses; 27,18% tém entre 1 e 2 anos de idade. Criancas entre 3 e 4
anos sao 7,76% e, com 5 anos ou mais, encontramos 17,48%.

O género masculino tem prevaléncia entre as criancas, da ordem de 55,33% das

respostas.

Na questdo sobre se a crianga frequentava creche ou escola, apenas 34,95% dos
cuidadores responderam que sim. Existe, entdo, uma prevaléncia de 65,05% de

criangas que ainda ndo estao inseridas nesses espagos escolares.
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No questionério, os cuidadores informaram que a maior parte das criancgas ja passou
por uma ou duas cirurgias. As cirurgias foram majoritariamente realizadas no primeiro
ano de vida (74,76%), com prevaléncia de 62,14% no primeiro trimestre, seguido de

7,77% entre 0s 12 e 24 meses.

Quando questionados sobre o tempo de hospitalizacdo das criangas cardiopatas, os
cuidadores precisavam contabilizar o periodo de internacdo das criancas devido a
procedimentos cirargicos e outros cuidados exigidos pela cardiopatia. Obtivemos os
seguintes resultados: 18,45% das criancas ficaram hospitalizadas por um periodo de
um més; 32,04% estiveram internadas durante 1 a 2 meses; 29,13% ficaram entre 3
e 9 meses e, por fim 1,94% ficaram mais de 10 meses no hospital; 14,56% das
criangas nao realizaram procedimentos cirargicos e 3,88% das maes nao informaram

o tempo de hospitalizagdo ou ndo responderam esta questao.

Quanto a pergunta sobre o desenvolvimento da crian¢a durante a pandemia, 69,90%
das mées ndo acusaram mudancgas, 13,59% dizem ter notado melhora e 15,53%
apontam piora. Quando apontam melhora, esta aparece nos principais marcos do

desenvolvimento, ou seja, na fala, no andar, brincar, comer e aprender.

Quando apontam alguma piora, ganha relevancia os mesmos marcos acrescidos de
problemas emocionais e no sono. Quase todas as criancas continuaram com algum
acompanhamento — 88,35% - durante o periodo da pandemia, seja presencial ou a

distancia. Mas vale ressaltar que 11,65% indicam estar sem acompanhamento.

Quanto a regido onde essas criancas residem, os dados indicam maior concentracao
— cerca de 58,65% - nas regides sudeste e sul do pais. Detalhando, 33.01% das
criancas residem em Sao Paulo, 9.71% no Rio Grande do Sul e 6.80% em Minas
Gerais. Nos outros estados, encontra-se o percentual de 3.88% no Parana, 2,91% no
Rio de Janeiro e Santa Catarina, 1.94% no Distrito Federal e na Bahia; e com 1
residente (0,97%) temos Amapa, Ceara, Espirito Santo, Goias, Mato Grosso, Par4,
Paraiba, Pernambuco, Porto Alegre, Rio Branco, Santa Cruz do Sul e Tocantins.
Portanto, encontramos residentes em 20 estados do Brasil. Vale salientar que 25,24%

das maes que responderam ao questionario ndo indicaram seu local de residéncia.
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As respostas indicaram um numero bastante variado de cardiopatias, cerca de 23
tipos diferentes. As mais frequentes sdo: Atresia Pulmonar; Comunicacao Interatrial
(CIA); Comunicacéo Interventricular (CIV); Coarctacdo da Aorta (CoAo0); Estenose
Pulmonar (EP); Tetralogia de Fallot (T4F) - que implica em 4 altera¢des-; Transposicao
das Grandes Artérias (TGA) e hipoplasia de ventriculo. Vale salientar que algumas

criancas apresentam mais de um tipo de cardiopatia congénita.
4. DISCUSSAO

Inicialmente, note-se que os achados nao diferem de modo significativo daqueles
alcancados por outros estudos, realizados em centros especializados, o que confere
certa realidade aos dados obtidos. Assim, parece pertinente apontar que estudos que
visam ao levantamento de perfis populacionais especificos, compdem material
importante para auxiliar a elaboracdo de politicas publicas para a questdo desta
doenca congénita, a comecar pelo proprio diagndstico precoce, sem esquecer-se do
acompanhamento médico-terapéutico, pois os atrasos podem ter consequéncias
importantes se o caso ndo for devidamente abordado (FELICE; WERNECK;
FERREIRA, 2021).

Vale, por outro lado, comentar sobre a casuistica obtida, em funcéo de esta nédo ter
correspondido exatamente as expectativas das pesquisadoras, nhascidas das
indicagcbes apresentadas por autores que apontam vantagens nas buscas
empreendidas em redes sociais como o Instagram (CARLOMAGNO, 2018) e tantos
outros, que garantem que a internet possibilita um feedback rapido, evitando o
desinteresse ou abandono (BONI, 2020). Os grupos inscritos que foram acessados
tém alto nimero de participantes, verificou-se, porém, que o numero de mées que se
dispuseram a colaborar com esta pesquisa relativamente ao volume dos grupos, em
espaco temporal razoavelmente largo, foi, de certa forma, limitado. Parece que a
internet € local de busca assidua de informacdes sobre a saude, mas néo
necessariamente de fornecimento de dados, sobretudo quando mediados por

guestionarios de pesquisas aplicados online.
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Apesar de vérios estudos indicarem vantagens para o uso da internet na coleta de
dados, pela facilidade de utilizacdo, baixo custo e largo alcance, a experiéncia tem
mostrado que, ao lado das vantagens, ha inumeras dificuldades: deve ser
empreendido um grande esforco de busca de participantes nestes grupos inscritos
nas redes sociais, redundando em grande tempo de preparacgéo para a aplicacao dos
instrumentos; aplicado(s) o(s) instrumento(s), a taxa de retorno tende a ser baixa, sem
devolucdo do instrumento disponibilizado apesar do aceite em participar, com
devolugédo de instrumentos parcialmente respondidos, com devolucbes tardias,

mesmo com instrugdes detalhadas anteriormente apresentadas.

Nesta pesquisa, verificou-se que as maes participantes sdo, em sua maioria, das
regides sul e sudeste do pais, jovens, de idades entre 25 e 45 anos, em relacdes
conjugais estaveis e nivel socioecondmico médio, acompanhando resultados de
outros estudos (SZWARCWALD et al., 2021).

O predominio de familias cujas residéncias se concentram em duas regides do pais,
aquelas que dispdem de inumeros servicos de salude de alta complexidade,
necessarios para o atendimento das CC, pode estar ligado exatamente ao fato de que
o diagnéstico, e consequente tratamento da CC ocorrer, nessas regides, mais
frequentemente e mais precocemente. Estudos mostram que em outras regioes,
diferentemente, a espera pelo diagnéstico e cirurgias pode ser grande (RITA et al.,
2021). Apesar da regulamentacédo dos procedimentos para atendimento desta doenca
congénita e da alta dos investimentos, os déficits cirargicos ainda sdo expressivos,
ficando muitas criancas fora do alcance dos servicos, a espera de uma oportunidade,
inclusive nas regides mais instrumentalizadas (RITA et al., 2021; JESUS et al., 2018).

Neste estudo, a maior parte das criangas se encontra na faixa etaria de até 4 anos,
com realce para as idades entre 1 e 2 anos, sendo que quase todas ainda nao
frequentam escola, provavelmente em funcdo da idade e seu estado inicial tdo
vulneravel, com cirurgias logo no primeiro trimestre de vida e consequentes
internacdes. Aqui, o recente periodo pandémico também pode ter sido causa de as
criangas nao estarem em bercarios, por exemplo.
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Notou-se certa prevaléncia do sexo masculino, como diversas pesquisas apontam
(RODRIGUES et al., 2018), o que, entretanto, ndo € consenso, dado que ha estudos
em que as meninas sao maioria (FROTA et al., 2014) ou, outros, em que ndo ha
qualquer prevaléncia (ARAGAO et al., 2013).

As CC mais frequentes sdo as anomalias: Atresia Pulmonar, CIV, CoAo, CIA,
Estenose Pulmonar, T4F (ou Tetralogia de Fallot, que implica em 4 alteracdes),
Transposi¢cdo das Grandes Artérias (TGA), sendo a cirurgia precoce uma solucao de
tratamento necessaria nestes casos (SOARES, 2020), coincidindo com achados de
outros estudos. Note-se que, de fato, o primeiro ano de vida é aquele apontado como
o tempo das primeiras intervengdes cirdrgicas e os dados levantados no estudo

apontam para uma maioria de criancgas ja operadas precocemente.

Sobre os efeitos da pandemia e consequente confinamento, mdes ndo acusam
modificagdes no desenvolvimento da crianga, pontuando “nem melhora” “nem piora”,
provavelmente pela idade da maioria delas, localizada na primeira infancia, em que
as mudancas resultantes de evolugdo, ou nado, ainda podem ser nem tdo bem

definidas, a ndo ser os grandes marcos do desenvolvimento.

Informam que elas continuaram com acompanhamento especializado, provavelmente
médico, pelos planejamentos cirlrgico e medicamentoso e seu acompanhamento.
Note-se que as cardiopatias levantadas tém uma previsdo de tratamento cirdrgico, o
que exige acompanhamento médico. H4 muitos estudos que mostram a reducdo ou
cancelamento dos acompanhamentos terapéuticos e mesmo para desenvolvimento
de trabalhos comprometido pela condicdo subjetiva dos proprios terapeutas,
temerosos com a infeccdo do coronavirus (OLIVEIRA; FRANCO, 2020).

Sobre o desenvolvimento das criancas, ndo surpreende a auséncia de observacdes
sobre mudancas nas condutas, habilidades e estados infantis, possivelmente pela
idade das criancas e aparente auséncia de sindromes ou comorbidades no grupo
estudado (CASTRO, 2020; FREIRE et al., 2021). Os estudos sobre criangas com CC
apontam que pode haver atraso motor (SILVA et al., 2020) e, em algumas situagoes,

de fala e/ou aprendizagem (CASTRO, 2020; FREIRE et al., 2021), mas que parecem
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ser resultantes mais de uma condi¢do emocional, em funcéo do impacto que a doenca
e, consequente, problemas na interacdo entre a crianca e seus cuidadores, fonte
principal de estimulacdo. Note-se que quando ha apontamentos sobre piora
observada em fase da pandemia os exemplos se referem a questdes emocionais, com
sintomas no sono e na fala (MANGUEIRAL et al., 2020).

5. CONCLUSAO

Sabe-se que a cardiopatia congénita afeta os bebés com até 18 meses de vida,
podendo levar a comprometimentos no desenvolvimento neuropsicomotor, cognitivo
e de linguagem. O ambiente socioecondmico em que essa crian¢a esté inserida pode

ter influéncia em seu desenvolvimento.

Essa pesquisa pretendeu ampliar o campo de conhecimento sobre as criangas
afetadas pela condicdo da cardiopatia congénita e identificar quem s&o e onde
estavam as criancas durante a pandemia que levou ao isolamento social e ao

afastamento de acompanhamentos médicos em hospitais.

A metodologia de levantamento de dados on-line, a partir da aplicacdo de um
guestionario no Google Forms e com acesso por meios administradores de midias
sociais de maes e familiares de criancas cardiopatas foi relativamente eficaz. Os
resultados encontrados nos permitiram conhecer os tipos de cardiopatia congénitas
mais comuns, o perfil das criancas e de suas familias, além das dificuldades que
enfrentaram durante o ano atipico da COVID-19. Sendo assim, os resultados obtidos
foram satisfatérios por possibilitar ampliar os conhecimentos de como os cuidadores
e/ou pais lidaram com as questdes de desenvolvimento dessas criancas cardiopatas,

durante o isolamento social.

s

Para além dos dados obtidos, € importante que se facam pesquisas mais amplas

sobre o tema para discutir como o0 manejo clinico precoce pode melhorar a qualidade

de vida das criancas com essa condicdo, estendendo seus beneficios aos cuidadores.
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