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Resumo 

 

Fundamento: Propiciar os cuidados necessários a uma criança com doença cardíaca 

requer vigilância dos pais. Para isso é necessário que eles tenham conhecimentos e habilidades, 

com a finalidade de evitar contratempos e complicações associadas ao tratamento e garantir 

qualidade de vida para essas crianças. No entanto, apesar de estudos prévios mostrarem que o 

conhecimento dos pais acerca da doença do filho pode favorecer o melhor controle e adesão ao 

tratamento, sabe-se que as ofertas educacionais ainda são inadequadas Objetivos: Avaliar o 

conhecimento dos pais sobre as cardiopatias congênitas apresentada pelo filho e verificar se há 

alguma associação entre este conhecimento e as variáveis sociodemográficas.  Material e 

Método: Trata-se de estudo transversal, cujos participantes foram os pais ou responsáveis das 

crianças acompanhadas no Ambulatório de Cardiologia Pediátrica de um hospital universitário 

de referência de Minas Gerais. Foram enviados, via WhatsApp®, formulário elaborado no 
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Google Forms® baseado no questionário de Levem para cardiopatias congênitas. As variáveis 

foram categorizadas e o teste qui-quadrado foi utilizado para calcular a associação entre elas.  

Para todos os dados, considerou-se como significância estatística p<0,05. Resultados:  A 

maioria dos cuidadores ou responsáveis desconhecem o nome da cardiopatia, e   não houve 

associação estatisticamente significativa entre as variáveis estudadas. Conclusão: Concluímos 

que os pais estão sendo bem instruídos, mas que ainda a existe uma necessidade de desenvolver 

um programa educacional para promover uma melhor compreensão da cardiopatia congênita em 

crianças. 

Palavras chaves: cardiopatia congênita; conhecimento; pais e/ou cuidadores.  

 

INTRODUÇÃO 

        As cardiopatias congênitas são categorizadas por malformações cardíacas1, as quais 

acometem aproximadamente 8-10 por 1000 nascidos vivos. Há em torno de 15.000 recém-

nascidos, que, anualmente, necessitaram de cuidados básicos, tratamentos e cirurgias, após o 

nascimento ou nos primeiros anos de vida2,3. Essas malformações cardíacas ocorrem no período 

embrionário e estão relacionados a fatores genéticos4, idade avançada da mãe, infecções5, 

diabetes mellitus, produtos químicos, álcool e alguns medicamentos, como lítio, isotretinoína, 

misoprostol, anticonvulsivantes6. 

         Sabe-se que a compreensão dos cuidadores ou responsáveis sobre o tratamento e prevenção 

de complicações proporcionam melhores atitudes relacionadas à saúde dessas crianças7. O 

conhecimento do prognóstico possibilita que os cuidadores e/ou responsáveis tomem melhores 

decisões, além de, permitir uma melhor compreensão da referida doença cardíaca. A partir das 

orientações há implicações para a percepção dos pais sobre a chance de sobrevivência dos 

filhos8. 

        Desse modo, propiciar cuidados adequados às crianças com doença cardíaca requer, além da 

assistência de uma equipe especializada, vigilância por parte dos pais. É necessário que estes 

tenham conhecimentos e habilidades acerca da patologia do filho, com a finalidade de evitar 

contratempos e complicações associadas ao tratamento, otimizando a adesão ao tratamento e 

garantindo a qualidade de vida às crianças9.  



        Quanto mais informações os pais recebem sobre a doença dos filhos, menor será o estresse 

causado pela doença, além de torná-los mais cooperativos e aderentes aos diferentes tipos de 

tratamentos que essas crianças necessitam. Ademais, é importante que os pais transmitam aos 

filhos o conhecimento sobre a doença, uma vez que, futuramente, os filhos assumirão a 

responsabilidade com a própria saúde10. Estudos mostram que os pais gostariam de receber mais 

aconselhamentos e orientações do que os cardiologistas acreditam ser desejado13. 

        Pesquisas realizadas em países como China, Israel e Tailândia demonstraram que a falta de 

conhecimento dos pais foi relacionada à baixa escolaridade dos mesmos. Uma parte dos 

cuidadores não sabiam descrever a doença da criança e, este desconhecimentos foi relacionado 

aos antecedentes parentais, ou seja, quanto menor o grau de instrução esses responsáveis tinham, 

menor era o conhecimento sobre a doença9. 

         Portanto, apesar de estudos prévios mostrarem que o conhecimento dos pais acerca da 

doença do filho pode favorecer o melhor controle e adesão ao tratamento10, sabe-se que as 

orientações e ações educacionais estão inadequadas 12.  Assim, o objetivo do presente estudo foi 

avaliar o conhecimento dos pais sobre as cardiopatias congênitas apresentada pelo filho e 

verificar se há alguma associação entre este conhecimento e as variáveis sociodemográficas.  

 

 

MATERIAL E MÉTODO 

 

Trata-se de estudo transversal realizado no Ambulatório de Cardiologia Pediátrica do 

Hospital das Clínicas de Uberlândia, da Universidade Federal de Uberlândia (HC-UFU- 

EBSERH). Participaram da pesquisa pais ou responsáveis das crianças com idade inferior ou 

igual a 11 anos 11 meses e 29 dias de idade. 

Os critérios de inclusão foram: pais e/ou responsáveis, maiores de 18 anos, que 

assinaram o termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE). Foram excluídos os pais e/ou 

responsáveis sem acesso à internet para o recebimento do formulário; que não tinham 

informações disponíveis para serem contatados pais e/ou responsáveis de crianças que 

evoluíram ao óbito; que realizaram somente a primeira consulta no ambulatório e que não 

tinham diagnóstico definitivo sobre a cardiopatia.  



O cálculo da amostra foi baseado no número total de crianças (N=342) com cardiopatia 

congênita acompanhadas no ambulatório de cardiologia do HCU-UFU.  Foi fixada uma meta 

para erro máximo de estimação de 5% e nível de confiança de 95%, chegando à amostra mínima 

de 61 crianças. 

O instrumento de coleta de dados foi elaborado no Google Forms® baseando-se no 

questionário de Levem para cardiopatias congênitas -  questionário validado e adaptado com a 

finalidade de avaliar o conhecimento dos pais sobre a cardiopatia congênita dos filhos10. O 

questionário adaptado foi composto por 20 questões, sendo 8 referentes aos dados 

sociodemográficos dos responsáveis e das crianças e 12 questões abordando o conhecimento 

sobre a cardiopatia congênita da criança em questão. O grau de instrução foi classificado em 

grupos segundo o tempo de estudo dos responsáveis, semelhante ao utilizado pelo IBGE. 

(Imagem 1). 

            Foram fornecidos 342 contatos pelo setor de estatística institucional, sendo que 11 

destes contatos eram de telefone fixo, porém os formulários foram encaminhados via 

WhatsApp®, e estes não foram incluídos. Ao final, foram obtidos 71 formulários preenchidos 

após a terceira tentativa de contato, sendo que dois foram excluídos, uma vez que o 

diagnóstico de cardiopatia ainda não havia sido confirmado definitivamente (Figura 1). 

           Todos os participantes leram e concordaram com o Termo de Consentimento Livre e 

Esclarecido (TCLE), encaminhado anteriormente à submissão dos formulários. O presente 

estudo foi aprovado pelo Comitê de Ética em Pesquisa envolvendo seres humanos da 

Universidade Federal de Uberlândia (CAAE 32609320.2.0000.5152). 

ANÁLISE ESTATÍSTICA 

 

Todos os dados coletados foram compilados no Microsoft Excel®. O teste Shapiro-Wilk 

foi utilizado para avaliar a distribuição de dados. As variáveis foram categorizadas e o teste qui-

quadrado foi utilizado para calcular a associação entre elas.  Para todos os dados, considerou-se 

como significância estatística p<0,05. 

 

RESULTADOS  

 



Participaram do estudo 69 cuidadores de crianças com cardiopatias congênitas 

cianogênicas e acianogênica. A faixa etária das crianças foi de três meses a 11 anos de idade, 

sendo a idade média de 3,8 anos. Os responsáveis apresentaram faixa etária entre 18 a 54 anos, 

com idade média de 28,9 anos. As mães representaram 84% dos respondentes, os pais 14,5 % 

pais e as avós 1,4%. Em relação ao grau de instrução 14,4% tinha o ensino fundamental e 

médio incompletos, 40% ensino superior incompleto, 21,7% ensino superior completo e 7,24% 

outro. Em relação à idade da criança no momento do diagnóstico, 23,18% dos responsáveis 

receberam o diagnóstico da cardiopatia durante a gestação da mãe, 57,9% no período neonatal 

(recém-nascido) até 6 meses de vida, e 18,92% quando a criança tinha mais do que 6 meses de 

idade.  

               Em relação ao conhecimento dos cuidadores ou responsáveis sobre a cardiopatia, a 

maioria (75%) desconhecia o tipo de cardiopatia congênita da criança e aproximadamente 

metade desses desconhecia o nome da cardiopatia. Grande parte dos cuidadores e/ou 

responsáveis (69%) não apresentou capacidade de mostrar a localização da lesão na imagem 

esquemática do coração. As demais informações estão apresentadas na tabela 1. 

            Na tabela 2 é possível observar que não houve associação significativa entre os dados 

sociodemográficos e o conhecimento acerca da doença da criança.  

 

 

DISCUSSÃO 

 

           Estudo Moradian et al observado que 35 % dos responsáveis desconheciam o nome da 

cardiopatia que a criança apresenta10, enquanto Damas et al relatam que aproximadamente 90% 

dos cuidadores brasileiros não sabem definir a cardiopatia congênita da criança15. O presente 

estudo mostrou que mais de 70% dos responsáveis desconheciam o tipo de cardiopatia congênita 

da criança, sendo que não sabem definir o significado de: “abertura na veia do coração”, “aorta”, 

“arritmia” e “sopro”, BAVT congênito ou miocardiopatia aguda viral. 

Em outro estudo feito por Moradian et al mostraram que 82% dos cuidadores não foram 

capazes de demonstrar a localização da lesão cardíaca dessas crianças. Por outro lado, nosso 

estudo mostrou que apenas, 27,5% dos pais não conhecem os sinais e sintomas ocasionados pela 

doença, enquanto aqueles que têm o conhecimento sobre os sinais e sintomas, 42% deles conhecem 



apenas o sopro cardíaco, outros sinais e sintomas importantes são descritos em cardiopatias congênitas, 

como: cianose labial, e/ou peri-ungueal, baqueteamento digital, unha de vidro em relógio,  sopro cardíaco, 

cansaço ou choro durante a amamentação, além disso, as crianças desenvolvem complicações e condições 

adversas inerentes à sua condição clínica, como: limitações de atividades físicas e brincadeiras, 

agachamento frequente, pneumonias de repetições, isolamento social, atraso motor, diminuição do 

crescimento ponderal, hipertensão arterial e arritmias. 

Com base nos resultados obtidos em nosso estudo, 69% dos pais não tiveram a 

capacidade de demostrar a localização da lesão na imagem esquemática do coração, e que 27,5% 

dos pais não conhecem os sinais e sintomas ocasionados pela doença, sendo que, dos pais que 

tem o conhecimento dos sinais e sintomas, quase metade deles (42%) conhece apenas o sopro 

cardíaco, ou seja, os cuidadores têm pouco conhecimento sobre os sinais e sintomas esperados. 

Sendo que outros sinais e sintomas importantes a serem conhecidos são: cianose labial e/ou peri 

ungeal, baquetamento digital, unha em vidro de relógio, agachamento frequente, cansaço ou 

choro durante a amamentação, hipertensão arterial, limitações de atividades físicas e 

brincadeiras, pneumonias de repetições, isolamento social, atraso motor, demora de crescimento 

ponderal, sopro cardíaco e arritmias. 

Outros estudos relatam que 68% dos cuidadores desconhecem a etiologia da doença10, 

apenas 13% dos pais conheciam o melhor modo de tratamento indicado para essas crianças9, e 

que 34% desses responsáveis desconhecem as informações sobre o medicamento utilizado pela 

criança15. De acordo com nossos resultados, pais e/ou cuidadores possuem um conhecimento 

limitado sobre as causas da cardiopatia congênita, sendo que, 60% deles desconhecem as 

possíveis causas/etiologia da doença. Sobre os possíveis tratamentos e medicamentos, observou-

se maior conhecimento por parte dos pais e/ou responsáveis, os resultados respectivamente 

foram: 65% e 71%, além disso, 98,5% dos pais demonstraram conhecimento a respeito do tipo 

de cirurgia que o filho havia sido submetido, ou seja, os cuidadores e/ou responsáveis foram bem 

instruídos sobre a cirurgia realizada nessas crianças. 

O questionário traz uma pergunta sobre informações adicionais sobre as condições da 

criança e do parto,74% dos responsáveis tinham conhecimento adicional, sendo que 55% 

tinham o conhecimento apenas sobre o parto cesárea. As informações adicionais avaliadas 

sobre a criança e o parto foram: suspeita de circular de cordão no feto, parto cesariana ou parto 

normal, sofrimento fetal durante o parto, apgar baixo ao nascimento, desenvolvimento escolar 



prejudicado, superproteção familiar, estimulação motora com outros irmãos e familiares. Foi 

observado que os pais têm um conhecimento adicional sobre as condições da criança e do 

parto, mas ainda limitado.  

Quanto mais precocemente os pais recebem o diagnóstico melhor é a sua compreensão 

sobre a doença. E, em consequência, melhor será a qualidade de vida do filho, pois o 

diagnóstico precoce possibilita um melhor planejamento do tratamento para essa criança13,14.  

Nosso estudo verificou que quase 60% dos pais e/ou cuidadores receberam o diagnóstico antes 

dos 6 meses de vida da criança, esses cuidadores têm um melhor entendimento sobre a doença. 

A melhor cooperação sobre a cardiopatia, leva à adesão ao tratamento medicamentoso mais 

precocemente, bem como tratamento cirúrgico, no momento adequado, o que melhora a 

qualidade qualidade de vida e, consequentemente estão mais preparados para lidar com as 

adversidades da doença da criança. O conhecimento dos cuidadores e/ou responsáveis foi 

capaz de facilitar o entendimento das alterações cardíacas da criança, se envolverem melhor 

nos tratamentos multi e interdisciplinares propostos, além de levarem os pais ficam curiosos e 

buscarem mais informações e melhor tratamento para a doença da criança. 

Limitações do estudo 

Ressaltamos que os participantes deste estudo eram assistidos em um centro de 

referência para cardiopatia congênita do estado de Minas Gerais/Brasil. No entanto, os dados 

encontrados não refletem as características da população brasileira em geral, tampouco de 

outros países. 

Alguns números telefônicos estavam desatualizados; onze contatos fornecidos pelo 

setor de estatística continham somente o número de telefone fixo impossibilitando o envio dos 

questionários em tempo de pandemia da COVID- 19; dificuldades de outros com conexões de 

internet no celular ou outros dispositivos; alguns pais não quiseram ou não conseguiram, por 

motivos desconhecidos, responder ao questionário; dois pais tiveram o falecimento do filho e 

outros deixaram de responder devido aos atendimentos médicos estavam paralisados e foram 

adiados também por causa da pandemia. 

CONCLUSÃO 



Foi possível com este estudo constatar que existem lacunas no conhecimento dos 

pais/responsáveis sobre a cardiopatia da criança sob seus cuidados. Os responsáveis tinham um 

conhecimento limitado sobre os sinais, sintomas e informações adicionais da doença. 

Apresentaram bom conhecimento em relação ao tipo de procedimento cirúrgico, medicamentos 

utilizados e possíveis tratamentos. Não foi observada associação estatística significativa entre as 

variáveis sociodemográficas dos pais/responsáveis e o conhecimento sobre a cardiopatia entre 

as variáveis estudadas. 

            Assim, ainda há a necessidade de desenvolver programas e protocolos educacionais, aos 

pais/responsáveis, a fim de promover uma melhor compreensão da cardiopatia congênita dessas 

crianças.  
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Fig1: Fluxograma Consort 

  

 

Tabela 1- Porcentagem do conhecimento dos pais e/ou responsáveis de acordo com as diferentes 

variáveis estudadas: 

 

 

Conhecimento avaliado  Não conheciam Conheciam 

 

 

Tipo de cardiopatia 

congênita 

75,4% 24,6% 

Nome da Cardiopatia 

congênita 

45% 55% 

Localização da lesão 

cardíaca 

69% 31% 

Sinais e Sintomas da 27,5% 72,5%  



Cardiopatia congênita 

Causas da Cardiopatia 

Congênita  

60% 40% 

Tratamentos da 

Cardiopatia Congênita 

35% 65% 

Medicamentos usados pela 

criança  

29% 71% 

Tipo de Cirurgia  1,5% 98,5% 

Informações Adicionais  26% 74%  

 

  

 

Tabela 2- Associação entre as características parentais e o conhecimento acerca da doença do 

filho 

 

 

Variáveis sociodemográficas              Valor de P  

 

 

Idade dos pais e conhecimento do 

diagnóstico  

             (P=0,96) 

Grau de instrução e conhecimento do 

diagnóstico  

             (P=0,33) 

Grau de instrução e  idade do diagnóstico              (P=0,33) 

Idade dos pais e idade do diagnóstico               (P=0,07) 

Teste estatístico: qui-quadrado. 
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