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Resumo

A cardiopatia congénita (CC) € o nome dado as anormalidades presentes na estrutura ou funcdo do coracdo ou grandes
vasos e o diagnéstico causa grande impacto aos pais, em consequéncia de tratamentos invasivos recorrentes, cirurgia e
maior risco de dbito do filho. O preparo para uma cirurgia, trata-se de um procedimento de alta complexidade e necessita
que o paciente esteja em condices clinicas aceitaveis para sua realiza¢do. Objetivo: Relatar a experiéncia de orientacao
aos pais de criangas com CC a espera da cirurgia cardiaca, focando na influéncia de cuidados para bom prognostico
pos-operatorio. Método: Trata-se de um estudo descritivo, de abordagem qualitativa na modalidade de relato de
experiéncia, realizado no projeto de extensio: ‘AMIGOS DO CORACAO’ em um hospital universitario. Resultados:
Percebeu-se que os participantes se sentiram acolhidos e enfatizaram a importancia das orientagdes, relataram ter mais
seguranca para lidar com a doenca e o procedimento cirtrgico. Conclusdo: Torna-se evidente que as atividades no
projeto proporcionaram beneficios para o acolhimento hospitalar, conhecimento sobre a CC, proporcional qualidade de
vida, e diversos outros aspectos na vida dos pacientes e sua familia.

Palavras-chave: Cardiopatias congénitas; Pediatria; Enfermagem no consultorio; Processo de enfermagem.

Abstract

Congenital heart disease (CHD) is the name given to abnormalities present in the structure or function of the heart or
great vessels, and the diagnosis causes a great impact on parents, as a result of recurrent invasive treatments, surgery
and a higher risk of death of the child. Preparing for surgery is a highly complex procedure and requires the patient to
be in acceptable clinical conditions for its performance. Objective: To report the experience of counseling parents of
children with CHD waiting for cardiac surgery, focusing on the influence of care for a good postoperative prognosis.
Method: This is a descriptive study, with a qualitative approach in the form of experience reporting, carried out in the
extension project: '"AMIGOS DO CORACAQ' in a university hospital. Results: It was noticed that the participants felt
welcomed and emphasized the importance of the guidelines, they reported having more confidence to deal with the
disease and the surgical procedure. Conclusion: It is evident that the activities in the project provided benefits for the
hospital reception, knowledge about CC, proportional quality of life, and several other aspects in the lives of patients
and their families.

Keywords: Congenital heart diseases; Pediatrics; Office nursing; Nursing process.

Resumen

La cardiopatia congénita (CC) es el nombre que se le da a las anomalias presentes en la estructura o funcion del corazén
o de los grandes vasos, cuyo diagndstico causa un gran impacto en los padres, como consecuencia de la recurrencia de
tratamientos invasivos, cirugia y mayor riesgo de muerte. de los nifios. La preparacion para la cirugia es un
procedimiento de alta complejidad y requiere que el paciente se encuentre en condiciones clinicas aceptables para su
realizacién. Objetivo: Relatar la experiencia de consejeria a padres de nifios con CC en espera de cirugia cardiaca, con
foco en la influencia de los cuidados para un buen prondéstico postoperatorio. Método: Se trata de un estudio descriptivo,
con abordaje cualitativo en forma de relato de experiencia, realizado en el proyecto de extension: '"AMIGOS DO
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CORACAOQ' en un hospital universitario. Resultados: Se percibié que los participantes se sintieron acogidos y
enfatizaron la importancia de las orientaciones, relataron tener mas confianza para enfrentar la enfermedad y el
procedimiento quirdrgico. Conclusion: Es evidente que las actividades del proyecto proporcionaron beneficios para la
recepcion hospitalaria, conocimientos sobre CC, calidad de vida proporcional y varios otros aspectos en la vida de los
pacientes y sus familias.

Palabras clave: Cardiopatias Congénitas; Pediatria; Enfermeria en consultorio; Proceso de enfermeria.

1. Introducéo

A grande maioria das doencas cardiacas na infancia sdo devido a malformac6es na estrutura do coragdo congeénitas, isto
é, devido a alteragdes do desenvolvimento embrionario do coragdo que fazem com que ele nao tenha forma e funcdo normal
(Mitchell et al., 1971). H& uma grande variedade de malformacdes congénitas, e elas podem ser diagnosticadas ainda no pré-
natal, sendo que as malformacdes cardiacas sdo as causas de morte mais comum na primeira infancia. (Ministério da Salde,
2017)

Segundo dados da Sociedade Brasileira de Cardiologia (SBC), oito criancas a cada 1000 nascimentos nascem com
alguma anormalidade na estrutura cardiaca, sendo que cerca de 80% destes poderao ser submetidos a cirurgia cardica no primeiro
ano de vida (Soares, 2020). A cardiopatia congénita, € um achado comum na infancia, porém ter o diagndstico da doenga pode
ser algo assustador para a familia, afetando também o bem-estar da crian¢a (G. V. da Silva et al., 2020).

A familia desempenha um papel preponderante no cuidado e protecdo da crianga, entretanto, o diagnostico de
cronicidade altera o estado emocional vivenciado pelos pais (Zanon et al., 2020). As relacGes de cuidado tornam-se excessivas
fazendo da doenga um conjunto complexo de sintomas que afetam a rotina da crianga, que de certa forma ird impactar na dindmica
e funcionamento do ambiente familiar (G. V. da Silva et al., 2020; Lais et al., 2008). Além disso, as intervengdes cirirgicas
fazem parte da rotina da terapéutica do cardiopata, além das inimeras consultas, exames de imagem, trazendo uma sobrecarga
muito grande para a crianga e também seus responsaveis (Lais et al., 2008).

A orientacdo por parte de um profissional de salde torna-se importante para o processo de conhecimento da familia
sobre a cardiopatia congénita, adaptacdo com a rotina exaustiva de investigacdes, além de permitir um conhecimento melhor
sobre a doenca e as formas e manejos terapéuticos para tratd-la (Campos et al., 2020; Zanon et al., 2020). As orientacfes tém
objetivo de proporcionar medidas de conforto e meios para minimizar o sofrimento causado pela doenca. Receber o diagnostico
ainda no pré-natal, corrobora para que o medo, inseguranca, impacte nas formas de tratamento da cardiopatia (Zanon et al.,
2020).

Em conformidade com o Conselho Federal de Enfermagem (COFEN), o profissional possui habilidades, competéncia,
sustentacdo tedrico-cientifica, sendo um dever a aplicagdo da Sistematizacdo da Assisténcia de Enfermagem (SAE), tornando-a
instrumento viavel do Processo de Enfermagem (PE) (COFEN, 2009; Ferreira et al., 2021). O PE é composto por cinco etapas,
interligadas e que direcionam o enfermeiro uma sistematica que embasa as ac¢les, favorecendo o registro efetivo e coerente de
cada uma delas. Este processo facilita o alcance de assisténcia direta do paciente e familia que estdo envolvidos no processo de
salde-doenca (Sa, 2017). Se tratando de pediatria, sabemos que os cuidados sdo mais complexos e singularizado, sendo
imprescindivel pensar nas praticas de cuidados pediatricos, focando na demanda especifica inerente a cada crianca (Ferreira et
al., 2021).

Assim, a consulta de enfermagem auxilia os cuidados interfamiliares, além de proporcionar qualidade de vida do
portador da cardiopatia e da sua familia, e potencializar o conhecimento de informagdes de ambito epidemiolégico determinantes
para tomada de decisdo nos servicos de salde (Cappellesso & De Aguiar, 2017). Deve-se entender quais as consequéncias
emocionais a enfermidade precoce traz para a crianga e familia, e como afeta as relagBes do cotidiano. Além disso, entender as
dificuldades enfrentadas pela familia ao lidar com uma crianga doente e 0s possiveis riscos de ajustamento aos quais ela pode
estar exposta. (Castro & Piccinini, 2002).
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Em vista disso, o objetivo desse estudo ¢ descrever a experiéncia de um projeto de extensdo denominado “AMIGOS
DO CORACAO”, que orienta pais de criangas com cardiopatia congénita que estavam em preparo para cirurgia cardiaca, focando

na influéncia de cuidados para bom prognostico pos-operatorio.

2. Metodologia

Trata-se de um estudo descritivo, de abordagem qualitativa na modalidade de relato de experiéncia este tipo de trabalho
pode integrar as disciplinas do curso e oferecer a possibilidade do aluno estudar e aprender ativamente recuperando contetidos e
integrando a novos contetidos por meio da pesquisa (Pereira et al., 2018). Foi realizado a partir de vivéncias do projeto de
extensdo: ‘AMIGOS DO CORACAO’ no Ambulatério de Pediatria de um Hospital Universitario. O projeto de extenso ocorreu
de marco de 2019 a fevereiro de 2021.

O projeto AMIGOS DO CORACAO visa transformar o ambiente hospitalar num local mais familiar e acolhedor, além
de contribuir para a melhoria da assisténcia prestada bem como, para maior dignidade nas relagées com o usuario Sistema Unico
de Saude (SUS) conforme as diretrizes da Politica Nacional de Humanizac¢do (PNH), HumanizaSUS do Ministério da Salde
(Brasil, 2004).

O cotidiano de portadores de doengas cronicas, envolvem muitas idas a ambientes hospitalar, e visando a melhoria de
assisténcia continuada, projetos nesta area sdo importantes, pois garantem direito integral a salde, viabilizando atendimento
digno, seguindo os principios da equidade, integralidade e universalidade, com profissionais comprometidos com a ética e a
defesa da vida. (Brasil. Ministério da Salde. Secretaria de Atencdo a Sade. Departamento de A¢des Programéticas e Estratégia.,
2011). O cuidado e atencdo com os doentes, em especial as criangas, sdo sinais de como valorizamos a prépria vida. Os
profissionais de salide devem proporcionar a solidariedade terapéutica, psicoldgica e cuidados para que recuperem a saude e se
restabelecam plenamente (AMIGOS DO CORACAO, 2016).

3. Resultados e Discussao
Descricao da Experiéncia:

As consultas de orientacdo com os pacientes portadoras de cardiopatia congénita e seus acompanhantes, aconteceram
enquanto os pacientes aguardavam atendimento da consulta com a Cardiologia no Ambulatério de Pediatria do Hospital
Universitario. O acompanhamento foi realizado por nove estudantes dos cursos de graduacgdo, sendo quatro alunos da
enfermagem, dois da odontologia e trés da nutricdo. Dentre as avaliacdes e intervencdes de enfermagem foram usados alguns
mediadores para guiar a dindmica do processo e garantir a participacao afetiva nas entrevistas.

No primeiro momento, foi explicado o objetivo da consulta, entendimento e percepcdo sobre a doenca. Foi perguntado
0 que sabiam sobre a doenga, como ela impactava o cotidiano da familia, quais os medos e insegurancas causadas pela DCC e
sobre o procedimento cirlrgico. Para minimizar o risco de complicacdes e para melhorar o estado de salde, espera-se que 0s
pacientes adotem certos comportamentos de satide, como préaticas de atividade fisica, de alimentagdo saudavel e higiene bucal
(Campos et al., 2020).

No segundo momento da abordagem, foi-lhes perguntado sobre os comportamentos de sadde listados acima e reforgado
sobre a importancia de se manter essa rotina com a crianca. Para as avaliac@es e intervencfes de enfermagem foram usados
norteadores para o entendimento do Processo de Enfermagem, dentre eles: conhecimento sobre a doenga e o procedimento
cirtrgico, a relevancia da aplicacdo de modalidade nutricional em pré-operatério e p6s-operatério de cirurgia cardiaca pediatrica,
o0s cuidados de enfermagem no pds-operatorio, orientacdo sobre avaliacdo odontoldgica e a prética de exercicios fisicos com a
crianca.

Finalmente, era passado informacfes sobre o estado de salde da crianca para seus respectivos acompanhantes e/ou
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responsaveis diante da necessidade evidenciada, especificados e reforcados os conhecimentos especificos sobre o pré-operatério
e sobre como ocorreria 0 procedimento, os riscos do despreparo para a cirurgia e como os cuidados com a crianca iria auxiliar
no pré e pos-operatorio.

Durante algumas consultas houve presenca importante de sintomas de ansiedade e inseguranca por parte dos
pais/responsaveis, e com isso, a comunicacdo e acolhimento configurou-se atividade prioritaria para qualificar a assisténcia de

enfermagem a partir do cuidado-orientacdo ao responsavel.

Exame fisico

O Exame Fisico (EF), € uma é uma das etapas coleta de dados do PE e deve ocorrer de maneira inter-relacionada,
interdependente e recorrente, sendo essencial na pratica de assisténcia de enfermagem. O EF norteia as demais etapas,
propiciando consisténcia na avaliacdo e intervencdo de enfermagem individual (Santi Deliani Rahmawati, 2020).

Foram solicitados exames laboratoriais de rotina, raio X de térax e eletrocardiograma, e dependendo da patologia foi
necessario realizar eletrogramas especificos como: ecocardiograma, doppler de artérias carétidas e vertebrais, cateterismo
cardiaco e angio tomografia da aorta. Devido ao grande questionamento sobre os inimeros exames, o EF auxiliava de forma
complementar para acompanhar a evolugdo da doenga, e principalmente mapear os riscos cirdrgicos (Pontes et al., 2020).

Alguns pacientes precisavam ter retornos mais frequentes, outros anual, conforme os procedimentos eram agendados.
Dessa forma, o exame fisico era fundamental, propiciando consisténcia para uma avalia¢do e intervencdo de enfermagem
adequada (Santi Deliani Rahmawati, 2020). Além disso, os exames fisicos nas consultas pré-operatérias sdo importantes, pios
ird avaliar o estado nutricional, presenca de lesGes na pele, higiene bucal e estado de conservagdo dos dentes, tipo de térax,
presenca de sopros carotideos, presenca de varizes, edemas, presenga de pulsos nos quatro membros além do exame fisico

especifico do coragéo.

Orientacao de avaliagdo odontoldgica

As complica¢des bucais e suas consequéncias compreendem um grupo de doencgas que atualmente sdo vistas com
prioridade nos programas de saude nacionais. A higiene oral deficiente é a principal causa de periodontite quando se trata de
salide bucal. A associacdo entre salde bucal e doenca cardiaca estdo conectadas pela disseminagdo de bactérias podendo essas
chegar a corrente sanguinea. Quando essas bactérias alcancam o coracdo elas podem comprometer o estado atual da doenca
preexistente e podem causar inflamacdo (Taques, 2020; Zanella et al., 2012).

Devido alta taxa de remarcacdes de cirurgias em consequéncia da higiene bucal e o estado de conservacéo dos dentes
das criangas, alguns pacientes precisavam ser encaminhados para o atendimento e tratamento para posteriormente realizagdo da
cirurgia. Dessa forma, as criangas eram encaminhadas para avaliacdo com a equipe do Pronto Socorro Odontol6gico em parceria

com o projeto.

Atividades diéria e exercicio fisico.

Muitos estudos comprovam que a préatica regular de atividade fisica é capaz de reduzir o risco de mortalidade, melhorar
a pressdo arterial, o controle glicémico, peso corporal, marcadores de inflamag&o e de risco cardiovascular (P. S. C. da Silva &
Boing, 2021). As recomendaces da pratica de exercicio fisico, devem ser adaptadas a condi¢do fisica, idade e sexo, levando em
consideracao determinantes socioculturais e preferéncias do préprio sujeito (Santos et al., 2021)

Muitos pais demostravam certo receio com as criangas na realizagdo de atividades do cotidiano, devido diagnéstico de
CC. Essa a restrigdo do brincar, levava ao afastamento social, auséncia escolar e uso excessivo de telas. Foi-lhes explicado que

a cardiopatia ndo é impedimento para tais restricdes. A importancia do brincar, correr, esportes adequados para idade, entre
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outras colaboram para o bom desenvolvimento e crescimento da crianca (Rodrigues et al., 2018).

Alimentag&o saudavel

A obesidade e desnutricdo estdo associada ao pior prognostico da doenca, além de causar um problema hospitalar
consideravel, pois aumenta o periodo de internacdo (Anaice, 2020; Junior et al., 2018). Ainda sobre a desnutricdo, ela esta
associada ao pior progndstico no periodo pés-operatério de cirurgia cardiaca, havendo maior necessidade de ventilagdo mecanica,
maior tempo de infusdo de drogas inotrépicas e vasoativas e de internacdo hospitalar (Leite & Benzecry, 2019).

Diante do exposto, os parceiros da do projeto: ‘CORACAO NUTRIDO’ realizavam palestra sobre importancia dos
alimentos e como sdo importantes para manutencdo do metabolismo e ajuda no fornecimento de energia. Havia explicagdo da

piramide alimentar infantil de forma lGdica, maneira de preparo dos alimentos (Piasetzki & Boff, 2018).

Experiéncia do discente

O curso de graduagdo de Enfermagem, prepara o futuro profissional a lidar com questéo de promocé&o, prevencéo e
recuperacédo de agravos, mais do que lidar com agravos de doengas, auxiliando com a qualidade do acesso aos servigos de saude
(Buss et al., 2020). O trabalho principal do enfermeiro-educador, envolve educagdo em saude, estabelecendo vinculo entre as
relagdes profissional/paciente e ou responsével, tornando favoravel e necessaria a compreensdo do outro em seu modo Unico e
singular de convivéncia (Cappellesso & De Aguiar, 2017). Dessa forma, o processo de intermédio estabelece uma relagdo de
reciprocidade e intimidade em que seus envolvidos criam um espaco para vivéncias nas quais as experiéncias sdo socializadas
(Ferreira et al., 2021)

A atuacdo do discente enfermeiro junto a equipe multidisciplinar contribuiu significativamente para o melhor
prognostico a essas criancas submetidas a cirurgia cardiaca e auxiliou na orientagdo e tratamento desses pacientes no pré e pds-
operatorio. As avaliagBes e intervencdes de enfermagem eram importantes e eficazes para impedir, reduzir ou tratar tais
complicagdes.

Foi observado que muitos responsaveis ndo tinham conhecimento sobre o processo de doenca dos filhos, e poucos
tinham cuidado com a alimentacéo, a higiene bucal, e atividade fisica, as quais eram indicativas de prorrogacéo cirdrgica. A
partir da orientacdo sobre uma alimentacdo saudavel rica em nutrientes e a importancia do cuidado bucal, houve uma melhor
compreensdo do processo de cuidar da crianga em seu cotidiano. Percebe-se que receber novas informagdes de cuidados basicos
em salde foi essencial para melhorar o prognostico para realizagdo do procedimento cirdrgico. No retorno das consultas, alguns
pais/responsaveis demostravam o interesse sobre os assuntos abordados durante as consultas, colocavam em praticavam as
orientacdes, realizavam pesquisas sobre a importancia na mudanga de habitos e conhecimento mais especifico sobre a cardiopatia
congénita.

Assim, o projeto “AMIGOS DO CORACAO?” e as consultas de enfermagem executadas foram essenciais para melhorar

qualidade de vida de pacientes com cardiopatia congénita, e melhorar o preparo para um pés-cirdrgico de melhor prognéstico.

4. Consideracdes Finais

Ser portador de cardiopatia congénita requer cuidados para manter a qualidade de vida e permitir que a crianga nao seja
totalmente refém da sua particularidade. O diagnéstico precoce para os familiares ou responsaveis pela crianca gera um grande
impacto, seguido de uma mudanga radical em decorréncia da doenca, adaptacdo as idas e vindas ao hospital, a maioria das vezes,
os familiares relataram abandonar o trabalho ou outras atividades para cuidar melhor da crianga, por receio de acontecer algo e
eles ndo estarem por perto.

As consultas de enfermagem realizadas no projeto de extensdo com escuta ativa permitiram identificar os pontos mais
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relevantes de cada situacdo para deliberar acerca do tipo de orientacdo a ser feita para cada familia. Algumas familias afirmaram
ndo ter conhecimento sobre a doenca e sobre como o estado atual da crianca interfere na realizagdo do procedimento cirurgico,
tanto no preparo para a cirurgia e principalmente no pds-operatdrio.

A experiencia foi benéfica pois permitiu que a transferéncia de conhecimento fosse disseminada em prol de algo muito
maior: qualidade de vida do portador da cardiopatia congénita e da sua familia. Cada orientacdo dada, propiciou momento de
grande crescimento profissional com a garantia de humanizagdo em cada consulta realizada. Auxiliou a possibilidade de novas
oportunidades sobre orientagdes importantes nas acdes de enfermagem.

Para que cada vez mais 0s pacientes e seus acompanhantes sejam beneficiados e tenham conhecimento sobre sua doenca
e seus manejos para melhorar a adaptacdo e adesdo ao tratamento. Visto o nimero elevado de atendimentos no dia, e a demanda
alta para que os profissionais fagam esse atendimento além, é imprescindivel que o hospital continue capacitando os académicos
interessados para darem sequéncia no acolhimento realizado no ambulatdrio e realizem atendimentos para que as familias sejam

mais beneficiadas no processo satde doenga.
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