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RESUMO

Introducio: A cardiopatia congénita (CC) representa uma das malformagdes que normalmente
se desenvolve no recém-nascido e possui uma incidéncia de 4 a 19/1.000 nascidos vivos.
Avaliar a qualidade de vida (QV) das criangas e adolescentes diagnosticados com CC possibilita
uma melhor conduta dos profissionais de satide considerando que a QV envolve os aspectos
fisicos, psicoldgicos, sociais, ambientais e espirituais das criancas cronicas. Objetivo:
Encontrar na literatura como se comporta o construto qualidade de vida relacionada a saude
(QVRS) de criangas e adolescentes portadores de cardiopatia congénita (CC) mensurado por
meio de instrumentos e questionarios especificos. Métodos: Revisdo integrativa da literatura,
utilizando os descritores “cardiopathy/cardiopatia”, ‘“quality of life/qualidade de vida”,
“teenager/adolescente” e “children/criancas”, interligados pelo operador booleano “AND” nas
bases de dados PUBMED (US National Library of Medicine), LILACS (Literatura Latino-
Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude) no Portal de Pesquisa da Biblioteca Virtual em
Satde (BVS) e Scientific Electronic Library Online (SciELO). Foram considerados artigos
publicados entre 2014 e 2019, disponiveis na integra, nos idiomas portugués, espanhol e inglés.
Resultados: Foram encontrados 357 artigos, porém, ap6s filtros, apenas quatro artigos
compuseram esta revisao integrativa, sendo 3 na base PUBMED e 1 LILACS. As metodologias
propostas foram estudos transversais, quantitativos e descritivos. Conclusdes: A CC afeta
negativamente criancas e adolescentes no ambito fisico, escolar, social e psicossociais. Tais
resultados sdo de suma importancia no que tange o cuidado continuo e integral de criancas e
adolescentes com CC, indicando que a populacdo em estudo deve ser abordada por equipe
multiprofissional especializada, buscando redu¢do de danos (psicobioldgicos e psicossociais) e

aumento da QVRS.

Palavras-chave: Qualidade de vida. Cardiopatia. Criangas. Adolescentes.



ABSTRACT

Introduction: The Congenital Heart Disease (CHD) is one of the malformations that usually
develops in the newborn and has an incidence of 4 to 19 / 1,000 live births. Assess the quality
of life (QOL) of children and adolescents diagnosed with CHD enables better conduct by health
professionals considering that QOL involves the physical, psychological, social, environmental
and spiritual aspects of chronic children. Objective: To find in the literature how the health-
related quality of life (HRQoL) constructo of children and adolescents with CHD measured by
means of specific instruments and questionnaires. Methods: integrative literature review using
the descriptors “cardiopathy/cardiopatia”, “quality of life/qualidade de wvida”,
“teenager/adolescente” and “children/criangas linked by the Boolean operator “AND” in the
PUBMED database (US National Library of Medicine), LILACS (Latin American and
Caribbean Health Sciences Literature) in the Virtual Health Library Research Portal, and
Scientific Electronic Library Online (SciELO). Articles published between 2014 and 2019,
available in full, in Portuguese, Spanish, and English were considered. Results: We found 357
articles, but after filters only four articles were included in this integrative review, 3 from the
PUBMED database and 1 in LILACS. The proposed methodologies were transverse studies,
quantitative and descriptive.. Conclusions: The CHD affect negatively children and
adolescents at the physical, school, social and psychosocial levels. These results are extremely
important regarding the continuous and integral care of children and adolescents with CHD,
indicating that the study population should be approached by a specialized multidisciplinary

team, seeking harm reduction (psychobiological and psychosocial) and increased HRQoL.

Keywords: Cardiopathy. Quality of life. Teenager. Children.
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1 INTRODUCAO

O termo crianca ¢ designado ao ser humano de pouca idade que ainda ndo alcangou a
puberdade. De acordo com a Lei n® 8.068, de 13 de julho de 1990 “considera-se crianga a pessoa
de até 12 anos incompletos”. A Declaragdo dos Direitos da Crianca declara que devido a
imaturidade fisica e mental estes individuos necessitam de cuidados especiais e protecao legal

e apropriada, antes e depois do nascimento (BRASIL, 1990).

As doengas cronicas sdo caracterizadas como problemas de saude que duram mais que
doze meses e que causam algum tipo de limitagdo nas atividades. Acredita-se que de 10 a 30%
das criancas e adolescentes sdo afetadas por elas, sendo as principais: asma, fibrose cistica,
cardiopatia congénita, diabetes mellitus, entre outras (CONSOLINI, 2017). De acordo com a
Organizacao Mundial da Saude (OMS) essas patologias representam 72% das causas de morte,
sendo responsaveis por 60% do 6nus decorrente de doengas no mundo. Presume-se que no ano
de 2020 as doencas cronicas serdo responsdveis por 80% das doencas dos paises em
desenvolvimento. Tais doengas sdao problemas de saude que necessitam de tratamento continuo,
de duracdo longa e na maioria das vezes exigem cuidados por toda a vida (NASCIMENTO,

2018).

A cardiopatia congénita representa uma das malforma¢des que normalmente se
desenvolve no recém-nascido contribuindo para o aumento da mortalidade perinatal e possui
uma incidéncia de 4 a 19/1.000 nascidos vivos. Essa doenca ¢ caracterizada por uma
anormalidade na estrutura cardiaca, podendo afetar a parede do coragao, as valvulas ou os vasos
de irrigacdo sanguinea (QUEIROGA et al; 2017).- As cardiopatias encontradas regularmente
afetam as comunicagdes interventricular e atrioventricular, sendo necessaria a intervencao
cirtirgica na maioria dos casos para a corre¢ao das deformagdes de modo definitivo visando o
alivio dos sintomas, melhorando a qualidade de vida dos pacientes e prevenindo possiveis
agravamentos da doenga (OLIVEIRA et al; 2015). A OMS define qualidade de vida (QV) como
“a percep¢ao do individuo de sua posi¢ao na vida no contexto cultural e no sistema de valores
em que ele vive em relagdo aos seus objetivos, expectativas, preocupagoes e desejos”. Devido
isso, avaliar a qualidade de vida das criancas e adolescentes diagnosticados com cardiopatia
congénita possibilita uma melhor conduta dos profissionais de saide considerando que a QV
envolve os aspectos fisicos, psicologicos, sociais, ambientais e espirituais das criangas cronicas

(SANTOS et al; 2017).
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J& o termo qualidade de vida relacionada a saude (QVRS) vem sendo muito utilizado na
arca da saude e refere-se ao bem estar ¢ a satisfacdo do individuo sobre a sua satude ¢ tem sido
citado para determinar os fatores relacionados as doengas ou associados as intervengdes
terapéuticas (ALMEIDA NETO, 2015). Sabe-se que a cardiopatia congénita interfere
negativamente na QVRS, reduzindo a capacidade funcional dos pacientes em realizar

atividades da vida diaria (NASCIMENTO, 2018).

No entanto, o constructo psicométrico QVRS vem sendo mais estudado em adultos. Com
1sso, torna-se interessante levantar na literatura quais sdo os scores de QVRS e como esse
construto tem sido avaliado em criancas e adolescentes com cardiopatia congénita. Neste
sentido, surge o questionamento: “Quais sdo os instrumentos psicométricos € seus principais
resultados utilizados na avaliagao da QV e QVRS de criangas e adolescentes portadores de

cardiopatia congénita?”.
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2 METODO

O estudo desenvolve uma revisdo integrativa (RI) demarcando fases metodologicas
precisas, com objetivo de levantar na literatura como se comporta o construto QVRS de criangas
e adolescentes portadores de cardiopatia congénita mensurado por meio de instrumentos e
questionarios especificos. Esta revisdo foi estruturada em seis etapas, buscando aumentar o
rigor do estudo: identificacdo do tema e selecdo da hipdtese ou questdo de pesquisa para a
elaboragdo da revisdo integrativa; estabelecimento de critérios para inclusao e exclusao de
estudos/ amostragem ou busca na literatura; defini¢do das informagdes a serem extraidas dos
estudos selecionados/ categorizacdo dos estudos; avaliagdo dos estudos incluidos na revisao
integrativa; interpretagdo dos resultados e apresentacdo da revisdo/sintese do conhecimento

(MENDES; SILVEIRA; GALVAO, 2008).

Dessa forma, diante a metodologia apresentada, a fim de responder ao objetivo do estudo,
foi definida como pergunta norteadora: “Como se comporta o constructo QVRS de criangas e

adolescentes portadores de cardiopatia congénita?”.

O levantamento bibliografico foi realizado nas bases de dados PUBMED (US National
Library of Medicine), LILACS (Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da
Satde) no Portal de Pesquisa da Biblioteca Virtual em Satude (BVS) e Scientific Electronic
Library Online (SciELO).

As buscas foram realizadas no més de margo de 2019 por meio do cruzamento dos

99 ¢

Descritores em Ciéncias da Satde (DeCS) “cardiopathy/cardiopatia”, “quality of life/qualidade

de vida”, “teenager/adolescente” e “children/criancas”, interligados pelo operador booleano

‘GAND’,.

Os critérios de inclusdo foram: estudos que traziam a QV de criancas e adolescentes
portadores de cardiopatia congénita mensurados por meio de instrumentos € questionarios;
pesquisas disponiveis on-line na integra no formato de artigos; artigos publicados nos ultimos

cinco anos, nos idiomas portugués, inglés e espanhol; de abordagem quantitativa.

Foram excluidos: artigos que abordam a QVRS apos procedimento cirirgico; artigos do
tipo estudo de caso, pois relatam a realidade de apenas um paciente; artigos com abordagem

qualitativa; artigos do tipo RI.
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3 RESULTADOS

Utilizando a metodologia e descritores supracitados, foram encontrados 447 artigos. No
levantamento bibliografico na base de dados PUBMED, foram cruzados os descritores
cardiopathy, quality of life, children, teenager, sendo encontrados 357 artigos. Na base de dados
LILACS, foram cruzados os descritores cardiopathy, quality of life, children resultando em 6
artigos e os descritores cardiopatia, qualidade de vida, criangas, adolescentes, apresentando 79
artigos. Na base SciELO, foram cruzados os descritores cardiopathy, quality of life, children,
teenager ¢ cardiopatia, qualidade de vida, criangas, adolescentes resultando, respectivamente,
3 e 2 artigos. Todos os descritores foram cruzados com o operador booleano AND. Apds
analisar os artigos encontrados e aplicar os critérios de inclusdo e exclusdo, na base de dados
PUBMED foram incluidos trés artigos, LILACS um artigo ¢ na base de dados SciELO, nao
foram utilizados artigos, totalizando quatro artigos selecionados, conforme demonstrado na

Figura 1.
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Figura 1 - Fluxograma demonstrativo dos artigos obtidos na RI, de acordo com a metodologia

proposta, Uberlandia-MG, 2019.

Total de artigos obfidos nas
buscas sem filro (n=447)

Total de artizos obtidos nas buscas com filtros:
- Artigos;
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Y
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L
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- MNio responde a pergunta: 03
- Apos tratamento cirargico: 06

L J

L J

Total de artizos
incluidos na revisio

(r=04)

Fonte: os autores

Para a construgdo desta revisdo integrativa foram selecionados inicialmente 13 artigos e
apos leitura foram escolhidos 4 artigos, sendo um (25%) artigo publicado na base de dados
LILACS e trés (75%) da base de dados PUBMED. A base de dados LILACS ¢ um importante
indice cientifico e técnico da area de Ciéncias e Saide da América Latina e do Caribe.
PUBMED ¢ uma base de dados desenvolvida pela National Center for Biotechnology

Information (NCBI) que engloba areas de biomedicina e satde, ciéncias naturais, ciéncias do
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comportamento, quimica e bioengenharia. E de acesso livre, sendo considerado um dos

principais e mais eficientes meios de informagao em saude (OPAS, 2019).

No quadro 1 encontram-se os dados referentes aos artigos utilizados (E1, E2, E3 e E4),

abordados em titulo, autores, ano de publicagdo e revista em que foi publicado, o objetivo

principal do estudo, a amostra que foi trabalhada, assim como a metodologia proposta e

principais resultados encontrados.

Quadro 1 - Artigos selecionados para o estudo abordados em titulo, autores, ano de

publicacdo, revista em que foram publicados, objetivo, amostra, metodologia e resultados,

Uberlandia-MG, 2019.

Numero | Titulo do Autores, Revista Objetivo n Metodologia | Resultados
do Estudo ano
Estudo
El Psychosocial | Bhavika | Cardiology | Comparar 50 Transversal, T
health and J. Patel; in the relatos dos | Criangas | quantitativo | concordancia
quality of life Lillian Young pais e das 50 Pais da correlacdo
among Lai; Gary criangas fisica, escolar,
children with | Goldfield; cardiopatas social e
cardiac Renee sobre a psicossociais
diagnoses: Sananes; saude
agreement | Patricia E. psicossocial T correlacdo
and Longmuir prob]emas
discrepancie 2016 comportament
s between o
parent externalizantes
and child (agressao)
reports

T impacto na
familia
relacionado a
problemas de
internalizac¢ao
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E2 Executive Melissa The Investigar 143 Transversal, | Dificuldade de
Functioning | Gerstle; Journal of | deficiéncias | Criangas | quantitativo | funcionamento
and School | Dean W. | Pediatrics das executivo na
Performance | Beebe; habilidades vida diaria.
among Dennis reguladoras
Pediatric Drotar; das Déficits no
Survivors Amy criangas € o funcionamento
of Complex | Cassedy; impacto no metagonitivo.
Congenital Bradley desempenh
Heart S. Marino o escolar.
Disease 2016
E3 The Kathleen J Pediatr | Examinar a 92 Descritivo, T incidéncia
Importance A. Health autopercep¢ | Adolesce | quantitativo | de problemas
of Self- Mussatto; Care do dos ntes de
Perceptions | Kathleen adolescente internalizacdo;
to J. Sawin; S com
Psychosocial | Rachel cardiopatia } QVRS do
Adjustment | Schiffman quanto ao que as
in ; Jane ajuste amostras
Adolescents Leske; psicossocial normativas;
with Heart Pippa
Disease Simpson;
Bradley
S. Marino
2015
E4 The Lamyaa Indian Avaliar 90 Transversal, | 7T transtornos
psychologica | Elsayed Heart ansiedade e | criangas | quantitativo | psiquiatricos
limpact of Allam; Journal depresséo em criangas.
permanent Mervat em criangas
cardiac Abo- com marca- | qualidade de
pacemakers | Elmaaty passos vida
on pediatric | Nabiha, permanente
patients and Marwa se
their Adel El- qualidade
parents: A Missiryb de vida de
case control 2018 seus pais
study

Fonte: os autores.
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Observando o local de publicagdo dos artigos, nota-se que 75% foram elaborados em
paises considerados economicamente avangados (Estados Unidos e Canada) e um (25%) artigo

desenvolvido no Egito, pais em desenvolvimento econdmico.

As revistas em que foram publicados os artigos sdo todas internacionais e relacionadas a
cardiologia e/ou pediatria. O artigo E1 foi publicado na revista Cardiology in the Young que
esta voltada a doengas cardiacas em jovens e pacientes com sequelas de cardiopatias congénitas
ou doencas cardiacas adquiridas na infancia. O artigo E2 e E3 foram publicados no The Journal
of Pediatrics e J Pediatr Health Care, respectivamente, sendo estas, revistas relacionadas a
pediatria. O artigo E4 foi publicado na revista Indian Heart Journal, um periddico da Sociedade

Cardiolégica da India.

O Gréfico 1 analisa a formacao dos autores dos artigos, que contaram com a participagdo
de 18 autores no total, sendo oito médicos, quatro enfermeiros e seis psicologos. Um dos

autores, o médico Bradley S. Marino, participa da autoria dos artigos E2 e E3.

Grifico 1 - Formacao profissional dos autores dos artigos selecionados, Uberlandia- MG, 2019.

AUTORES

E MEDICOS ™ ENFERMEIROS M PSICOLOGOS

Fonte: os autores.

O artigo EI utilizou trés instrumentos para avaliacdo da QVRS: Pediatric Quality of Life
Inventory Behavioral Assessment Scale for Children (Version 2) e a Escala Multidimensional

de Ansiedade para Criangas.

Ja o artigo E2, além do instrumento Pediatric Quality of Life Inventory Behavioral,
utilizou o Behavior Rating Inventory of Executive Function (BRIEF), Child Behavior Checklist
(CBCL) e Wechsler Intelligence Scale for Children-Fourth Edition.

O instrumento utilizado no artigo E3 foi o Pediatric Cardiac Quality of Life Inventory
(PCQLI) e, por fim, o artigo E4 utilizou o instrumento Child Depression Inventory (CDI), Child
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Modified Form of Taylor Manifest Anxiety Scale (TMAS) e PCASEE Quality of Life Scale for

Parents.
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4 DISCUSSAO

Averiguando os instrumentos utilizados nos artigos selecionados nota-se que abordam
QVRS, aspectos emocionais, comportamentais ¢ escolares. Tornando vidvel organizar os

instrumentos em trés categorias tematicas para melhor anélise e discussdo dos mesmos.
* Categoria tematica 1: QV de criangas e adolescentes com cardiopatias congénitas:

O instrumento Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL) avalia a QV de criangas e
adolescentes entre 2 a 18 anos. A QV ¢ medida por meio do impacto da doenca no
funcionamento fisico, como o andar, correr, levantar; impacto emocional como o medo, raiva,
depressdo, preocupacdes; impacto social e escolar (PATEL 2018; FIUME et al; 2018). O
Pediatric Cardiac Quality of Life Inventory (PCQLI) analisa a QVRS de criangas e adolescentes
de 8 a 18 anos portadores de cardiopatia congénita. O inventario foi desenvolvido visando
melhorar o tratamento médico e consequentemente evolucao clinica do paciente e analisar quais
as perspectivas das criangas, adolescentes e seus pais relacionadas a doenca (LOPES;
APOSTOLO; FLORIDO, 2018). O instrumento PCASEE Quality of Life Scale for Parents
analisa informagdes sobre sintomas recentes e avalia a QV na visdo dos pais das criancas e

adolescentes (ALLAM; NABIH; EL-MISSIRY, 2018).

A qualidade de vida de pacientes portadores de doencas cronicas pode ser afetada devido
ao impacto causado pela doenga que atinge ndo sé criangas e adolescentes como também seu
ambiente familiar e social. Estudos mostram que na primeira infancia as criangas portadoras de
cardiopatia congénita (CC) podem ter o desenvolvimento fisico, motor, cognitivo e
neurologicos comprometidos, podendo afetar sua qualidade de vida, seu desempenho escolar e

interacao social (LIMA, 2017).

Além disso, o desenvolvimento dos portadores de CC pode ser prejudicado ndao apenas
pelos fatores fisiologicos e patologicos como baixo peso, dispneia, cianose, cansaco, que a
doenca ocasiona, mas também pelas consequéncias que doencas cronicas causam como
frequentes hospitalizagdes, restricdes fisicas, repeticdo de exames que por consequéncia

causam um afastamento escolar e social dessas criangas e adolescentes (MARTINS et al; 2018).

» Categoria tematica 2: Impacto emocional das cardiopatias congénitas na vida de

criangas ¢ adolescentes:

O instrumento Behavioral Assessment Scale for Children (Version 2) analisa as

caracteristicas comportamentais ¢ de personalidade infantil. E considerada uma ferramenta
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multidimensional, visto que € possivel medir diversas caracteristicas do comportamento e
personalidade das criangas. Este instrumento pode ser 1til para planejar e avaliar intervengdes
do tratamento (PATEL et al; 2018). O Child Depression Inventory (CDI) estuda os sintomas
depressivos de criangas e adolescentes entre 7 ¢ 17 anos tem sido considerado na literatura
como um dos instrumentos acessivel devido sua simples e rapida aplicabilidade. Avalia
sintomas como tristeza, baixa autoestima, comportamentos de choro e soliddo (BINAGWAHO
et al; 2016). O Child Modified Form of Taylor Manifest Anxiety Scale (TMAS) avalia o nivel da
ansiedade nas criangas (ALLAM; NABIH; EL-MISSIRY, 2018).

Ao analisar os artigos E1 e E3 nota-se o aumento da incidéncia de problemas de
comportamento internalizante, como ansiedade e depressao, sendo a familia o principal meio
afetado por esses fatores. Esses sentimentos sdo esperados em portadores de CC devido a
grande repercussdo da doenga na vida das criangas e familiares (BARRETO et al; 2016). O
processo de hospitalizag¢do recorrente, o uso diario de medicagdes, as limitagcdes causadas pela
CC, os medos ¢ anseios do futuro em relagdo a saude justificam o desenvolvimento desses

transtornos de saude mental (BERTOLETTI et al; 2014; MUSSATTO et al; 2014).

* Categoria temdtica 3: Repercussdo das cardiopatias congénitas no aprendizado e

desempenho escolar:

O instrumento Behavior Rating Inventory of Executive Function (BRIEF) ¢ utilizado para
avaliar a funcdo executiva de criancas e adolescentes entre 5 a 18 anos no ambiente escolar. E
dividido em dois indices: metacogni¢do e regulagdo comportamental. A metacognicdo engloba
as aptidoes de planejar, organizar e iniciar tarefas além de monitorar o desempenho dos
avaliados. O segundo indice, regulacio comportamental, analisa a competéncia das criangas e
adolescentes de mudar pensamentos, controlar emocdes e comportamentos (SPIEGEL;

LONIGAN; PHILLIPS 2017; GERSTLE et al; 2016).

O Child Behavior Checklist (CBCL) foi utilizado no artigo E2 para analisar a competéncia
escolar em relagdo as notas escolares e a necessidade de auxilio educacional na visdo dos pais.
Esse instrumento ¢ um conjunto de medidas empiricas de multiplos eixos que inclui as versdes
dos pais e professores para avaliar a interagdo social, problemas emocionais e comportamentais
de criangas e adolescentes. E destinado a criangas e adolescentes entre 1,5 a 18 anos (GERSTLE
et al; 2016; DANG; NGUYEN; WEISS, 2017). O Wechsler Intelligence Scale for Children-
Fourth Edition ¢ aplicado em criangas e adolescentes entre 6 a 16 anos para avaliar a

inteligéncia, capacidade cognitiva e funcionamento intelectual em relagdo a compreensdo
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verbal, raciocinio perceptivo, memoria e velocidade de processamento de informagdes

(GERSTLE et al; 2016; GOMEZ; VANCE; WATSON, 2016).

Outra etapa da vida que pode ser afetada em consequéncia da doenga ¢ durante o
desenvolvimento escolar, como relatado no E2. Devido as condig¢des clinicas, muitas criangas
e adolescentes podem deixar de frequentar a escola ou ter seus rendimentos prejudicados
causados pelos longos periodos de internagdo, tém comprometimento cognitivo, problemas
comportamentais, atraso da fala, dificuldade de atencdo e concentragdo e hiperatividade
(SOUSA, 2018). Esses pacientes possuem uma dificuldade maior no avango da vida diaria

escolar (BERTOLETTI et al; 2014).

Durante a fase escolar, a realizacdo de atividades durante as aulas de educacao fisica é
também afetada devido as limitagdes causadas pela doenga, o que pode causar o afastamento
social da crianca e adolescentes com os demais alunos, gerando desconfortos, sentimentos de

incapacidade e exclusdo (BERTOLETTI et al; 2014; GERSTLE et al; 2016).

Portanto, a CC é um fator estressante e desestabilizante, podendo causar um grande
impacto familiar. O descobrimento do problema cardiaco ainda na gestacdo faz com que a
familia tenha um periodo maior para se preparar e adaptar para a chegada da crianca. J& o
diagnostico logo apos o nascimento pode causar sentimentos de despreparo, incapacidade e
medo para os pais. A hospitalizagdo recorrente dessas criangas causa mudancas na rotina
familiar, pois hé o afastamento de um dos pais para a dedicacdo exclusiva a crianca internada,

gerando uma modificacdo estrutural e dinamica da familia (VEIGA; FRANCO, 2017).
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5 CONCLUSAO

Este estudo permitiu elucidar a situagao de criangas e adolescentes com CC uma vez que
avaliou, o comportamento do constructo QVRS em criangas e adolescentes com cardiopatia

congeénita.

Os artigos analisados nesta RI evidenciaram que médicos, enfermeiros e psicélogos foram
os profissionais que investigaram o tema ¢ que a CC afeta negativamente criangas e
adolescentes no ambito fisico, escolar, social e psicossociais. De forma especifica, a CC infere
na vida desta populagdo, problemas comportamentais externalizantes do tipo agressao, impacto
na familia relacionado a problemas de internalizacao, dificuldade na realizagao de atividades
de vida didria, déficits no funcionamento metacogonitivo, maior incidéncia de transtornos
psiquiatricos ¢ QVRS reduzida quando comparada a amostras normativas, ou seja, criangas e
adolescentes sem CC. Tais resultados s3o de suma importancia no que tange o cuidado continuo
e integral de criangas e adolescentes com CC, indicando que a populacdo em estudo deve ser
abordada por equipe multiprofissional especializada, buscando redu¢ao de danos

(psicobiologicos e psicossociais) e aumento da QVRS.

Faz-se men¢do ao enfermeiro e sua equipe, na abordagem individual e familiar de
criancas e adolescentes com CC, na lideran¢a das acoes de cuidado holistico ¢ utilizacao do
processo de enfermagem enquanto ferramenta cientifica para conducdo dos casos de CC, nas
acoes de referéncia e contra referéncia desta populacdo nas redes de atengdo a saide e no
compartilhamento de decisdes e informagdes clinicas que garantam o autocuidado e auto
cuidado apoiado continuo de criangas e adolescentes com CC, assim como de seus familiares e

cuidadores.
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