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RESUMO

Os distarbios cardiovasculares na infincia sdo divididos em dois grupos: doenca cardiaca
congénita e distarbios cardiacos adquiridos. A doenca cardiaca congénita (DCC) inclui
principalmente alteragdes anatdmicas presentes no nascimento. Os distlrbios cardiacos
adquiridos sdo processos patologicos ou anormalidades que ocorrem apds o nascimento,
podendo ser observados no coracdo normal ou na presenga de defeitos cardiacos congénitos.
O presente estudo objetiva descrever a autopercepcdo em crianc¢as com doenga cardiaca, por
meio da Self-perception Profile for Children (SPPC) de Harter. Trata-se de um estudo
descritivo e exploratorio realizado em uma institui¢dao publica, da rede estadual no Estado do
Ceara, referéncia na drea cardiovascular e de pneumologia. A populagdo do estudo foi
composta por 07 criangas com doenga cardiaca, internadas na unidade de cardiologia
pediatrica com idades de 8 a 12 anos. A autopercepgdo foi avaliada por meio da escala
autoaplicavel Self-perception Profile for Children (SPPC) de Harter, sendo composta por 6
subescalas, tendo cada subescala 6 questoes, totalizando 36 questoes. De forma semelhante,
junto com os dados sociodemograficos, foram investigadas informagdes que também avaliam
a autopercepcdo das criangas, mas que ndo fazem parte da escala de autopercepgao utilizada
no presente estudo. Os dados obtidos foram organizados em uma planilha no sofiware Excel.
Foi realizada uma sintese narrativa dos dados de cada crianca. As competéncias mostram-se
alteradas. A competéncia escolar foi caracterizada como prejudicada, devido aos longos e
frequentes periodos de internagdo. A pratica de esportes esteve alterada devido a propria
condi¢do clinica. Em ambito social, foi descrito o distanciamento de seus colegas, sendo
relatado dificuldade para realizar novas amizades. Ademais, na aparéncia fisica observou-se
insatisfacdo em relagdo ao corpo e cicatrizes causadas pelos procedimentos cirirgicos. De
acordo com o presente estudo, a autopercepcao de criangas com doenga cardiaca encontra-se

prejudicada, considerando os dados coletados pelos instrumentos utilizados na pesquisa.

Palavras-chave: Enfermagem pediatrica; Autoimagem; Cardiopatias.



ABSTRACT

Cardiovascular disorders in childhood are divided into two groups: congenital heart disease
and acquired heart disorders. Congenital heart disease (CHD) mainly includes anatomical
changes present at birth. Acquired cardiac disorders are pathological processes or
abnormalities that occur after birth and can be observed in the normal heart or in the presence
of congenital heart defects. The present study aims to describe self-perception in children with
heart disease, using Harter's Self-perception Profile for Children (SPPC). This is a descriptive
and exploratory study carried out in a public institution, part of the state network in the State
of Ceara, a reference in the cardiovascular and pulmonology area. The study population
consisted of 07 children with heart disease, admitted to the pediatric cardiology unit aged 8 to
12 years. Self-perception was assessed using Harter's self-perception Profile for Children
(SPPC) scale, consisting of 6 subscales, each subscale having 6 questions, totaling 36
questions. Similarly, along with sociodemographic data, information that also assesses
children's self-perception, but which are not part of the self-perception scale used in the
present study, was investigated. The data obtained were organized in a spreadsheet in Excel
software. A narrative synthesis of each child's data was performed. Skills are altered. School
competence was characterized as impaired due to long and frequent periods of hospitalization.
The practice of sports was altered due to the clinical condition itself. In the social sphere,
detachment from colleagues was described, with difficulties in making new friendships being
reported. In addition, in terms of physical appearance, dissatisfaction with the body and scars
caused by surgical procedures were observed. According to the present study, the
self-perception of children with heart disease is impaired, considering the data collected by
the instruments used in the research.

Keywords: pediatric nursing; self concept; heart diseases.
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1 INTRODUCAO

Os disthrbios cardiovasculares na infancia sdo divididos em dois grupos: doenga
cardiaca congénita e disturbios cardiacos adquiridos. A doen¢a cardiaca congénita (DCC)
inclui principalmente alteragdes anatdomicas presentes no nascimento, sendo dividido em duas
categorias: insuficiéncia cardiaca (IC) e hipoxemia. Os distirbios cardiacos adquiridos sdo
processos patologicos ou anormalidades que ocorrem apds o nascimento, podendo ser
observados no coragdo normal ou na presenga de defeitos cardiacos congénitos
(HOCKENBERRY, 2014).

A cardiopatia congénita (CC) consiste em qualquer alteracdo na anatomia do
coracdo e seus vasos que ocorre nas oito primeiras semanas de gestagdo. O surgimento da CC
¢ variavel, podendo ocorrer logo apos o nascimento ou mais tarde na infancia ou adolescéncia
(SOARES, 2018). Logo, tais modifica¢des podem causar insuficiéncia cardiaca e respiratoria,
de modo a comprometer a qualidade de vida do paciente (SBC, 2020). A Organizacao
Mundial de Saude (OMS) estima que cerca de 130 milhdes de criangas no mundo apresentam
alguma cardiopatia congénita (SBC, 2020).

Em ambito nacional, o Ministério da Sadde (MS) estima que nascem
aproximadamente 30 mil criancas com cardiopatia congénita por ano, sendo a taxa de
incidéncia aproximada de 1 caso a cada 100 nascidos vivos (MS, 2020). No Brasil, cerca de
80% das criangas com cardiopatias necessitam de cirurgia em algum momento da vida, sendo
metade dessas cirurgias realizadas no primeiro ano de vida (MS, 2020). Entretanto, sabe-se
que, no Brasil, a aten¢do integral a crianga com CC ainda ¢ um grande impasse para o Sistema
Unico de Satde (SUS), devido as dimensdes territoriais do pais, associadas & distribuigdo
geografica desigual de centros especializados em cardiologia pediatrica sendo, portanto,
fatores decisivos nesse processo (SOARES, 2018).

Entretanto, nos Ultimos anos ocorreram inimeros avangos no tratamento para
cardiopatia congénita, dessa forma a sobrevida a longo prazo de pacientes com esse
diagnéstico aumentou consideravelmente. Na atualidade, aproximadamente 90% dessa
populagdo chega a fase adulta, o que implica em desafios para os doentes, familiares e
profissionais de saude (UTENS, 2017). Dessa forma, o diagndstico precoce ¢ um fator crucial
de modo a garantir uma intervengdo correta em tempo oportuno, assim como uma assisténcia
integral para a crianga.

O diagnostico de cardiopatia congénita traz inimeras repercussoes para a familia

e a crianga, dentre as quais estdo o risco de disturbios de desenvolvimento cerebral logo apos



a cirurgia cardiaca infantil, principalmente neonatos e lactentes jovens (SNOOKES, 2010).
Ao comparar criangas mais novas com criangas mais velhas, as de menor idade apresentam
um risco aumentado de dano cerebral devido a vulnerabilidade da substincia branca,
alteragdes na perfusdo ¢ na oxigenagdo, a maior complexidade da cirurgia e fisiologia
associada (REZAIE, 2002).

Em seu estudo, Altimier e Phillips (2013) mencionam o Modelo de Cuidados de
Desenvolvimento que recategorizou medidas de cuidados neonatais neuroprotetoras como:
posicionamento ¢ manuseio do RN, preservagdo do sono, minimizando estresse e dor, assim
como a protecdo da pele. Neste modelo de cuidados, anteriormente citado, sdo incluidas
intervencoes de enfermagem para a modificacdo do ambiente, como por exemplo protecao a
exposi¢do a luz, barulhos excessivos, manter o recém-nascido (RN) em posigdo fletida com o
auxilio de materiais, diminuir o manuseio desnecessario, protegdo contra estresse por frio
(ALTIMIER & PHILLIPS, 2013).

No que se refere a assisténcia integral, ¢ de suma importancia avaliar o
desenvolvimento cognitivo da crianga, especificamente de como a crianca se percebe
(VALENTINI, 2010). A autopercepg¢do ¢ uma construgdo psicologica multidimensional que
pode ser definida como uma interpretagdo interna de um individuo sobre sua aceitagdo social,
habilidades atléticas e escolares, comportamento e aparéncia fisica (MARSH, 2004). O
conhecimento sobre a forma como a crianga se percebe possibilita que sejam implementadas
experiéncias, instrugdes e reforgos adequados aos seus niveis de desenvolvimento, de forma a
auxiliar a criang¢a na constru¢do de percepcoes de competéncias reais e de um autoconceito
positivo (VALENTINI, 2010).

Harter ao utilizar o conceito multidimensional de autopercepgao desenvolveu uma
escala de autopercepgdo para criangas, de modo a avaliar a autoestima global e autopercepgdo
em diferentes areas como competéncia escolar, aceitagdo social, competéncia atlética,
aparéncia fisica, conduta comportamental e autoestima global (BROC, 2014).

Competéncia escolar refere-se a percepc¢do cognitiva da crianga sobre a escola,
por exemplo bom desempenho escolar, capacidade de descobrir respostas, terminar um
trabalho escolar rapidamente. No que diz respeito a aceitacao social sdo avaliados itens como
saber fazer amizade, habilidade da crianga em saber fazer os outros gostarem de si mesmo,
entender o que ¢ necessario para se tornar popular. J4 na competéncia atlética ¢ avaliado a
capacidade de possuir habilidades com esportes, incluindo jogos ao ar livre (HARTER, 2012).

Ademais, a subescala aparéncia fisica avalia como a crianca se percebe em

relagdo a beleza, se a mesma se sente feliz com o cabelo, rosto, aparéncia. Na subescala



conduta comportamental € avaliado o grau em que a pessoa gosta do modo como se comporta,
age da maneira como deve agir, evita conflitos. A autoestima global trata-se de um escore
separado, onde ¢ realizado uma avalia¢do qualitativa do quanto a pessoa gosta de si mesma, se
esta feliz com a sua vida, ou seja, uma percepgao geral de si mesmo (HARTER, 2012).

Em um estudo transversal e multicéntrico, Lee (2016) avaliou a autopercepgdo em
adolescentes diagnosticados com epilepsia e um grupo controle, obteve por resultado que
adolescentes com epilepsia tiveram um menor nivel de autoconceito, especificamente nos
itens conduta comportamental ¢ aceitagdo social, quando comparado com o grupo controle
(Lee, 2016). Entretanto, ao buscar na literatura estudos sobre autopercepg¢io de criangas com
doenca cardiaca ndo foram encontrados resultados no tocante a relevante tematica.

Diante do exposto tem-se o seguinte questionamento: Como estd a autopercepgao
de criangas com doenga cardiaca, no sentido de avaliar os dominios de competéncias:
competéncia atlética, aceitagdo social, competéncia escolar, aparéncia fisica e conduta
comportamental, além da subescala de autoconceito global? O presente estudo fundamenta a
hipotese de que criangas com o diagnostico de doenga cardiaca apresentam autopercepg¢do

prejudicada devido as repercussoes trazidas pelo diagnodstico de base.



2 OBJETIVO

Descrever a autopercep¢do em criangas com doenca cardiaca, por meio da
Self-perception Profile for Children (SPPC) de Harter, internados em unidade de cardiologia

pediatrica.



3 METODOLOGIA
3.1 Tipo de Estudo

Trata-se de um estudo descritivo e exploratorio. Estudos descritivos possuem
como objetivo principal descrever as caracteristicas de uma dada populagdo, ou fenémeno ou,
ainda, o estabelecimento de relagdo entre variaveis (GIL, 2002). Sdo exemplos de
caracteristicas estudadas em um determinado grupo: distribuicdo por sexo, idade, nivel de
escolaridade, naturalidade e procedéncia, estado de saude fisica e mental, entre outras (GIL,
2002). Ademais, as pesquisas exploratorias t€m por intuito promover maior familiaridade, de
modo a torna-lo mais explicito ou a constituir hipdteses. Essas pesquisas tém como objetivo

principal o aperfeicoamento de ideias ou a descoberta de intui¢des (GIL, 2002).

3.2 Local

O presente estudo foi realizado no Hospital de Messejana Dr. Carlos Alberto
Studart Gomes (HM) compde a rede estadual do Sistema Unico de Satde do Estado do Ceara.
Esta institui¢do é referéncia na area cardiovascular e de pneumologia no Estado do Ceara. E
referéncia no atendimento clinico e cirurgico de pessoas acometidas de adoecimento
cardiovascular e pulmonar. Destaque em procedimentos de alta complexidade, foi pioneiro na
realizacdo de cirurgia cardiaca e transplante cardiaco no Norte e no Nordeste do Brasil sendo
considerado uma das instituigdes mais relevantes no pais na area de transplante cardiaco. De
modo igual, na area de pneumologia, se volta para o atendimento clinico e cirurgico, estando
em vias de realizar o primeiro transplante pulmonar no nordeste e norte do pais (SAUDE,
2015).

No campo da pesquisa, 0 Comité de Etica do HM registra média mensal elevada
de pesquisas. O Hospital vem, ao longo dos anos, participando da realizacdo de ensaios
clinicos multicéntricos nas areas de cardio-pneumologia, cirurgia experimental e célula
tronco, integrando, desde, 2006, a Rede Nacional de Pesquisa Clinica em Hospitais de ensino
no Brasil (SAUDE, 2015).

O Hospital de Messejana Dr. Carlos Alberto Studart Gomes ¢ um hospital
publico, especializado e de ensino, pertencente a rede de hospitais de referéncia da Secretaria
Estadual da Satude do Ceard, mantendo convénios com institui¢des de ensino superior e de
formacdo de nivel técnico como meio de contribuir no processo de formagdo de pessoal de

saude para o SUS (SAUDE, 2015).



Os dados do presente estudo foram coletados na enfermaria da unidade de
cardiologia pediatrica, responsavel pela assisténcia de criangas em tratamento clinico ou
cirurgico de doengas cardiacas. Com relagdo a estrutura da unidade de cardiologia pediatrica
do hospital a mesma ¢ composta por duas Unidades de Terapia Intensiva (UTI) tendo um total
de 17 leitos, enquanto que a enfermaria, local onde foram coletados os dados, comporta 20

leitos.

3.3 Populagio e amostra

A populagdo do estudo foi composta por criangas em tratamento clinico ou
cirtrgico de doenca cardiaca internadas na enfermaria da unidade de cardiologia pediatrica.
Os critérios de inclusdo estabelecidos para o estudo foram os seguintes: apresentar idade entre
8 ¢ 12 anos, ser alfabetizado, possuir o diagnostico de doenga cardiaca, estar internado para
tratamento clinico ou cirurgico. Foram determinados como critérios de exclusdo: alteragdes
em parametros vitais, que serdo avaliados mediante confirmacgdo de quadro clinico estavel da
crianga com o enfermeiro da unidade pediatrica, apOs resposta positiva, sera solicitado
autorizagdo dos pais ou responsavel. Em relagdo a avaliagdo dos parametros vitais também foi
levado em consideragdo os registros da equipe de enfermagem em prontuario.

Os participantes foram captados por um processo de amostragem ndo
probabilistica, por conveniéncia, & medida em que foram admitidos na unidade e que
atenderam aos critérios de inclusdo do estudo, bem como apresentassem interesse em
participar da pesquisa € o0s pais/responsaveis autorizem sua participagdo. A amostragem
nao-probabilistica € normalmente composta por participantes que atendem aos critérios de
inclusdo e que sdo de facil acesso ao pesquisador (HULLEY, 2015). Os dados foram coletados
apos aprovagio da pesquisa pelo Comité de Etica em Pesquisa da institui¢do envolvida. O
numero de pacientes foi delimitado temporalmente durante o periodo da coleta de dados que

ocorreu do dia 03 de novembro ao dia 09 de dezembro de 2022.

3.4 Questionarios

A autopercepgdo foi avaliada por meio da escala autoaplicavel Self-perception
Profile for Children (SPPC) de Harter, sendo composta por seis subescalas em cinco dominios
especificos, avaliados separadamente (VALENTINI, 2010). A escala utilizada no presente

estudo foi a versdo validada para o portugués do Brasil realizada por Valentini (2010), em que



os dominios de competéncia avaliados sdo: competéncia atlética, aceitagdo social,
competéncia escolar, aparéncia fisica e conduta comportamental, além da subescala de
autoconceito global (Tabela 1) (VALENTINI, 2010). Cada subescala da SPPC de Harter ¢
composta por 6 questdes, constituindo um total de 36 questdes, organizada na estrutura de
respostas alternativas avaliadas por meio da escala do tipo Likert de um a quatro, onde 4
representa o autojulgamento mais adequado e 1 representa o autojulgamento menos adequado.
A pontuagdo, portanto, consiste em um total de cinco médias de subescalas que definirdo o
perfil de uma determinada crianga. Ao contrario das demais subescalas, o autoconceito global
ndo ¢ avaliado como a soma de competéncias, sentimentos ou adequagdes especificas, trata-se
de uma partitura separada, que reflete um conceito diferente e global de si mesmo. Desse
modo, o melhor preditor do autoconceito global ¢ examinar o autoconceito apenas nos
dominios que os individuos classificam como importantes, entre 3 ¢ 4 nas classificagdes de
importiancia (HARTER, 2012). A Escala de Likert consiste em uma escala unificada em que
através da mesma ¢ possivel identificar o sentido e a intensidade da atitude, por meio de uma
pontuagdo que varia de um a quatro pontos (SANCHES, 2011).

A escala autoaplicavel ¢ composta por seis subescalas, sendo cada subescala
constituida por seis questdes, sendo portanto 36 questdes. Cada questdo escala € dividida em
duas sentencgas, € a crianga deve escolher primeiro com qual das duas frases mais ela se
identifica e, apds, o quanto se identifica (realmente verdadeiro para mim ou parte verdadeiro
para mim). A pontuagdo sera realizada pelo formato Likert de quatro pontos, sendo que 1
representa o pior julgamento e 4 o melhor julgamento. A pontuagdo, portanto, consiste em um
total de cinco médias de subescalas, adicionadas ao autoconceito global, que definirdo o perfil
de uma determinada crianca.

Ademais, também foi utilizado um questionario sociodemografico, composto por
mformacdes sobre idade, data de nascimento, sexo, nimero de membro da familia,
diagnostico médico. Além disso, acrescido ao questionario, foram investigadas informagdes
que também avaliaram a autopercepgao das criangas, mas que ndo estdo incluidas na escala de
autopercepgdo utilizada no estudo (APENDICE A). Foram analisados os seguintes itens:
expressa desejo de melhorar a confianga nas capacidades, expressa desejo de melhorar o
desempenho de papel, expressa desejo de melhorar a aceitagdo das limitagdes, expressa desejo
de melhorar a autoestima. Os itens serdo selecionados pela crianga levando em consideragao
se ela “concorda”, “concorda totalmente”, “discorda” ou “discorda totalmente” com a

afirmacdo do questionario.



Antes de iniciar a coleta de dados, o pesquisador explicou para a crianga como
responder a escala SPPC de Harter. Primeiro, foi solicitado a crianga que decidisse com que
tipo de crianga ela mais se parecia, as descritas a esquerda ou as descritas a direita, em cada
afirmacgdo. Por exemplo, vocé ¢ mais parecido com a crianga do lado esquerdo que prefere
brincar ao ar livre, ou se vocé se parece mais com a crianga do lado direito que prefere assistir
televisdo. Depois de tomar essa decisdo, a crian¢a decide se a descricdo do lado que escolheu
¢ “Realmente Verdadeiro para Mim” ou “Mais ou menos Verdadeiro para Mim”. Sobre o
outro questionario acrescido que também avaliou a autopercep¢do em criangas, a mesma foi
orientada que poderia assinalar apenas uma alternativa por afirmagdo, sendo as seguintes
opg¢oes de marcagdo “concorda”, “concorda totalmente”, “discorda” ou “discorda totalmente”™.
Além disso, a crianga também foi orientada que em caso de duvidas sobre o preenchimento

dos questionarios, poderia solicitar uma nova explicagao.

Tabela 1 - Escalas do Instrumento Self Perception Profile for Children

Escalas Questdes do Competéncia
SPPC

Competéncia 1,7,13,19,25,3  Percepcdo das competéncias cognitivas relacionadas

Escolar 1 a escola.

Aceitagdo Social  2,8,14,20,26,3 Percepcdo do grau de relacionamento das criangas
2 com 0s amigos.

Competéncia 3,9,15,21,27,3 Percepgdo quanto a realizagdo de atividades

Atlética 3 esportivas e ao ar livre.

Aparéncia Fisica  4,10,16,22,28, Percepcao do grau de satisfagdo das criangas com
34 tipo de corpo.

Conduta 5,11,17,23,29, Percecdo de o comportamento ser adequado ou

Comportamental 35 problematico.

Autoconceito 6,12,18,24,30, Percepcao das criangas do quanto gostam delas
36 propria como pessoa.

Fonte: VALENTINI (2010)

3.5 Coleta de dados

Para iniciar a coleta dos dados, a pesquisadora contactou juntamente ao
enfermeiro da unidade de cardiologia pediatrica as criangas que atendiam aos critérios de
inclusdo propostos no presente estudo. Apods selecdo das criancas aptas para compor a

amostra, a pesquisadora abordou os pais/responsavel pela crianga, explicando os objetivos



propostos pelo estudo, os procedimentos envolvidos na pesquisa e questionario que foi
aplicado. Em caso de resposta positiva, foi solicitado aos pais/responsavel da crianca a
assinatura do termo de consentimento livre e esclarecido (APENDICE B), assim como a
assinatura da crianga no termo de assentimento (APENDICE C). Apés a assinatura dos
termos, foi realizada uma explicagdo de como responder a escala autoaplicavel, e por
conseguinte a coleta dos dados realizada em horarios cedidos pela equipe de enfermagem.
Ressalta-se que também foram coletadas e certificadas informagdes provenientes
do prontudrio da crianga, como: diagnostico médico, cirurgias prévias e tempo de
internamento. Dados sociais e demograficos, como naturalidade e procedéncia, renda familiar
mensal e escolaridade da crianga e dos pais/responsavel foram coletados como fonte do tipo
primaria, por meio de uma entrevista com a crianga. No caso da criang¢a ndo responda com

fidedignidade, o pai /responsavel foi entrevistado.

3.6 Analise de Dados

Os dados foram compilados por meio de uma planilha do software Excel para
consolidar informagoes referentes a autopercepgdo das criancgas a partir das seis subescalas
aplicadas, bem como os dados sociodemograficos. Foi realizada uma descri¢ao narrativa das
informagdes de cada crianga. Os escores da escala foram descritos por dominio. Foi adotado

nomes ficticios para cada crianga.

3.7 Aspectos éticos e legais

O projeto foi encaminhado ao Comité de Etica em Pesquisa da institui¢do do
estudo via Plataforma Brasil, em cumprimento as recomendagdes da resolugdo 466/12,
referente as pesquisas com seres humanos (BRASIL, 2012). Obteve parecer favoravel com n°
5.715.559, CAAE (Certificado de Apresentagio para Apreciagio FEtica) n°
6393772.8.0000.5039. Ademais, o projeto deste estudo foi enviado para o setor de pesquisa
clinica do Hospital de Messejana Dr. Carlos Alberto Studart Gomes para anuéncia, a coleta de

dados foi iniciada ap6s consentimento da chefia da unidade de cardiologia pediatrica.
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4 RESULTADOS

O presente estudo tem como amostra 07 participantes, sendo 04 do sexo feminino
e 03 do sexo masculino, com idades entre 08 e 12 anos, mediana de 9 anos. A seguir
apresentamos uma descri¢do narrativa sobre as respostas referente ao instrumento utilizado,

em formato de casos.

4.1 Caso 01

Maria, sexo feminino, 12 anos de idade, natural e procedente de Tiangua, ensino
fundamental incompleto, cursando o 5° ano, e responsavel com ensino médio completo.
Possui renda familiar mensal de RS 1.200,00; e nucleo familiar composto por 03 membros.
Encontra-se internada ha 12 dias, com um total de 04 internagdes desde o diagnostico da
doenca cardiaca. Apresenta diagnostico médico de Comunicagdo atrioventricular discordante
+ Mesocardia + Dextro Apex + TCGA (Transposigdo Corrigida das Grandes Artérias) + CIV
(Comunicagdo Interventricular) + EP (Estenose Pulmonar). Em pés-operatorio tardio de VSP
(Veia Safena Parva), marcapasso, inser¢do de tubo em Ventriculo Esquerdo e Tronco
Pulmonar. Atualmente, aguarda ecocardiograma para posterior troca de tubo.

Alega que devido aos longos periodos de internagdo sente-se insegura para a
realiza¢do das atividades escolares. Refere que na maioria das vezes tem dificuldade para
lembrar o que aprendeu na escola. No entanto, afirma se esforcar para acompanhar o ritmo de
sua turma, dessa forma, no dominio da competéncia escolar a pontuacao obtida foi 9, obtendo
média de 1,5 pontos. Ademais, na competéncia aceitagdo social a pontuagao obtida foi 8, com
meédia de 1,33 pontos; menciona sentir que sua relagdo com os colegas de turma ¢&
comprometida, devido aos longos periodos de internagdo, fator esse que por vezes a faz
sentir-se excluida da classe.

Refere possuir poucos amigos, mas que se esfor¢a para aumentar seu ciclo de
amizades, bem como de ser mais popular. Na competéncia atlética, a pontuagao obtida foi 10,
com média de 1,66 pontos. Alega reconhecer suas limitagdes esportivas, no sentido de ndo
conseguir correr ou mesmo fazer esfor¢os por muito tempo, pois sente desconforto
respiratorio ¢ o coragdo acelerado, decorrentes do diagnostico cardiaco, no entanto demonstra
desejo de melhorar sua competéncia fisica. No dominio da aparéncia fisica a pontuagdo obtida

foi 9, com média de 1,5 pontos, afirma estar insatisfeita com sua aparéncia fisica, pois se
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sente incomodada com as cicatrizes de procedimentos realizados, e acredita que isso interfira
na sua socializacdo com outras criancas de mesma idade.

Além disso, na conduta comportamental a pontuac¢do foi 17, com média de 2,83
pontos, relata ter bom comportamento ¢ compreender as limitagdes decorrentes do
diagnostico cardiaco. Na subescala autoconceito global a pontuagdo com maior frequéncia foi
1, na qual demonstra insatisfacdo sobre o modo como esta conduzindo sua vida e ndo estar
feliz consigo mesma, pois sente-se restrita ao ambiente hospitalar devido as longas e
frequentes internagdes, o que acarreta no seu afastamento do grupo de amigos, convivio

escolar, bem como de outras atividades cotidianas como ir ao shopping, parques e praia.

4.2 Caso 02

Daniel, sexo masculino, 10 anos de idade, natural de Maracanau ¢ procedente de
Morada Nova, ensino fundamental incompleto, cursando 3° ano, e responsavel com ensino
médio incompleto. Renda familiar mensal de R$ 2.000,00; e nicleo familiar composto por 03
membros. Internado ha 12 dias, com um total de 15 internagdes desde o diagnostico da doenga
cardiaca. Possui diagnostico médico de Atresia de valva pulmonar, auséncia de cirurgias
prévias.

No dominio da competéncia escolar a pontuacao obtida foi 16, obtendo meédia de
2,66 pontos. Desse modo, declara realizar os trabalhos escolares com facilidade, mas que por
passar periodos de internamento muitas vezes esquece o que aprendeu na escola, acredita que
essa distancia da escola dificulta seu entrosamento com os colegas de classe. Ademais, na
competéncia aceitacdo social a pontuagdo obtida foi 13, com média de 2,16 pontos, afirma ter
dificuldade em fazer novas amizades e ndo ser popular entre criangas de sua idade, mas que
esta satisfeito com a quantidade de amigos. Além disso, na competéncia atlética, a pontuagao
obtida foi 11, com média de 1,83 pontos, alega dificuldade na pratica de esportes e tem medo
de tentar realizar novos esportes devido cansago decorrente de seu diagnostico.

Sobre a aparéncia fisica a pontuagdo obtida foi 19, com média de 3,16 pontos.
Refere estar satisfeito com sua aparéncia, mas que deseja que seu rosto e cabelo fossem
diferentes, gostaria de ter olhos claros e cabelos lisos. Na conduta comportamental a
pontuacdo foi 17, com média de 2,83 pontos, esta satisfeito com seu comportamento diante
das circunstancias enfrentadas, de modo a afirmar que frequentemente obedece seu

responsavel, bem como seguir orientagdes dos profissionais de saude. Na subescala
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autoconceito global a pontuagdo com maior repeti¢do foi 4, demonstra satisfagdo consigo

mesmo enquanto pessoa e que gosta do tipo de pessoa que tem se tornado.

4.3 Caso 03

José, sexo masculino, 08 anos de idade, natural e procedente de Canindé, ensino
fundamental incompleto, cursando 2° ano, e responsavel analfabeto. Alega renda familiar
mensal de RS 1.200,00; nucleo familiar composto por 03 membros. Internado ha 01 dia, com
um total de 10 internag¢des desde o diagnostico da doenga cardiaca, possui diagnéstico médico
de Tetralogia de Fallot. Pos-operatoério tardio de BT (Blalock-Taussig).

No dominio da competéncia escolar a pontuacao obtida foi 20, obtendo meédia de
3,33 pontos, logo relata ser um bom aluno e nio possuir dificuldade para resolver os trabalhos
escolares, bem como afirma lembrar facilmente dos contetidos explanados em sala de aula. Na
competéncia aceitagdo social a pontuagdo obtida foi 10, com média de 1,66 pontos, na qual se
considera uma criang¢a esperta, e que apesar de ndo possuir muitos amigos, tem facilidade em
fazer novas amizades. Refere ter bom relacionamento com outras criancas da mesma idade,
contudo afirma que facilmente perde vinculo devido as frequentes internagdes no hospital.

Afirma dificuldade para a pratica de esportes, e que devido sentir-se dispneico e
taquicardico geralmente prefere assistir ao invés de jogar, nessa competéncia a pontuacao
obtida foi 13, com média de 2,16 pontos. No dominio da aparéncia fisica a pontuacio obtida
foi 21, com média de 3,5 pontos; em que demonstra satisfagdo com sua aparéncia fisica, bem
como peso e altura, afirma que ndo mudaria nada em seu corpo. Alega possuir bom
comportamento e que dificilmente desobedece seus pais, neste dominio conduta
comportamental a pontuacdo foi 14, com média de 2,33 pontos. Ademais, na subescala
autoconceito global a pontuagdo frequéncia igual para 3 e 4 pontos, afirma estar feliz consigo

mesmo e declara realizar suas atividades diarias da melhor forma possivel.

4.4 Caso 04

Ana, sexo feminino, 09 anos de idade, natural e procedente de Pacajus, ensino
fundamental incompleto, cursando 3° ano, e responsavel com ensino fundamental incompleto.
Possui renda familiar mensal de R$ 1.212,00; nicleo familiar composto por 05 membros.

Internada em unidade cardiaca ha 11 dias, com um total de 07 internacdes desde o diagndstico
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da doenga cardiaca, possui diagnostico médico de comunica¢do Dextrocardia + Isomerismo
dos apéndices atriais + Ventriculo com dupla via de entrada, auséncia de cirurgias prévias.

No dominio da competéncia escolar a pontuacgdo obtida foi 11, obtendo média de
1,83 pontos. Demonstra inseguranga ¢ preocupagao no que diz respeito ao seu aproveitamento
escolar, descreve dificuldade para realizar trabalhos escolares em tempo habil e o relaciona
com sua frequente auséncia na escola devido as longas internacdes. Na competéncia aceitagdo
social a pontuagdo obtida foi 9, com média de 1,5 pontos na qual deseja possuir mais amigos,
no entanto relata dificuldade para se aproximar e fazer amizade com criangas de sua faixa
etaria. Revela desejo de melhorar seu desempenho em esportes, mas relaciona a sua condigdo
cardiaca com a dificuldade de praticar esportes, pois facilmente sente dispneia e taquicardia,
na competéncia atlética, a pontuagdo obtida foi 14, com média de 2,33 pontos.

Na subescala aparéncia fisica a pontuagdo obtida foi 11, com média de 1,83
pontos, em que afirma insatisfagdo com o seu peso e altura, bem como deseja que seu corpo
seja diferente, descreve que gostaria de ser mais alta e forte, tendo por objetivo ganhar peso.
Relata episodios de brincadeiras chatas de outras criangas devido ao formato de suas unhas
(Baqueteamento digital) e que por vezes era excluida de brincadeiras por esse motivo. Alega
comportar-se bem, mas que algumas vezes tem atitudes erradas como subir em locais
propicios para a queda, correr pelo hospital ou ainda mexer no celular sem a autorizagdo do
responsavel e desobedece seus pais, de modo que na subescala conduta comportamental a
pontuagdo foi de 12, com média de 2,0 pontos. Demonstra ndo gostar da forma como esta
conduzindo sua vida, e que estd satisfeita com a pessoa que tem se tornado, de forma a

pontuar com maior periodicidade 3, na subescala autoconceito global .

4.5 Caso 05

Safira, sexo feminino, 08 anos de idade, natural e procedente de Sdo Benedito,
ensino fundamental incompleto, cursando 4° ano, e responsavel com ensino fundamental
completo. Renda familiar mensal de R$ 1.212,00; nucleo familiar composto por 06 membros.
Internada ha 02 dias, auséncia de internagdes anteriores devido diagnostico recente de doenga
cardiaca, possui diagnostico médico de Ventriculo com dupla via de entrada, auséncia de
cirurgias prévias.

No dominio da competéncia escolar a pontuacgdo obtida foi 24, obtendo média de
4,0 pontos, nesse quesito afirma ter seguranga para realizar atividades escolares, considera-se

uma crianga esperta, lembra facilmente dos contetdos escolares, alega estar com saudades do
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ambiente escolar e dos colegas de classe. Em aceitagdo social a pontuagdo obtida foi 18, com
meédia de 3,0 pontos, dessa maneira refere possuir boa relacdo com seus colegas mais
proximos, contudo tem dificuldade de criar novos lagos de amizade. Demonstra desejo em
melhorar seu desempenho em esportes e que apesar das suas limitagdes, caracterizada por
fadiga e dispneia devido a cardiopatia, sempre tenta participar dos jogos. Nesta competéncia
atlética, a pontuacao obtida foi 21, com média de 3,5 pontos.

Sobre aparéncia fisica a pontuagdo obtida foi 24, com média de 4,0 pontos.
Afirma estar satisfeita com a aparéncia fisica do seu corpo, bem como considera ter uma boa
estatura e peso, além disso relata gostar de seu cabelo. Na subescala conduta comportamental
a pontuacao foi de 23, com meédia de 3,83 pontos, na qual alega ter boa conduta e ser boa
filha, de modo a sempre agir da maneira em que ¢ permitido. Declara estar contente pela
pessoa que vem se tornando, e vem aceitando melhor a forma como sua vida esta sendo
conduzida. No entanto, afirma que sente falta de seus colegas, mas entende que esse
afastamento ¢ para seu bem, de modo a pontuar com maior frequéncia 4, na subescala

autoconceito global .

4.6 Caso 06

Julia, sexo feminino, 08 anos de idade, natural e procedente de Caninde, ensino
fundamental incompleto, cursando 4° ano, e responsavel com ensino fundamental incompleto.
Renda familiar mensal de R$ 600,00; nicleo familiar composto por 04 membros. Internada ha
05 dias, nenhuma internacdo anterior devido diagnostico da doenga cardiaca recente, possui
diagndstico médico de Comunicagdo atrioventricular, auséncia de cirurgias prévias.

Declara ser uma crianga esperta e realiza as atividades escolares com agilidade,
assim como facilmente lembra dos conteudos escolares, no entanto possui dificuldade de
aprender novos contetdos, de maneira a pontuar na competéncia escolar 18 pontos, obtendo
media de 3,0 pontos. Na subescala aceita¢io social a pontuagdo obtida foi 12, com média de
2,0 pontos, na qual afirma ter poucos amigos e possui dificuldade de criar novos lagos, pois se
considera uma criang¢a timida. No entanto, declara estar satisfeita com a quantidade de amigos
que possui. No dominio da competéncia atlética a pontuagdo obtida foi 12, com média de 2,0
pontos, em que alega ficar cansada com mais facilidade que as outras criangas, prefere apenas
assistir ao invés de jogar, porém demonstra desejo de melhorar desempenho em esportes.

Em aparéncia fisica a pontuagdo obtida foi 14, com média de 2,33 pontos, esta

satisfeita com a aparéncia de seu corpo, porém afirma que gostaria que seu rosto e cabelo
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fossem diferentes, gostaria de ter olhos verdes e cabelo liso. Em conduta comportamental a
pontuacdo foi de 10, com média de 1,66 pontos, afirma que frequentemente age de forma
errada, ou seja, costuma em locais ndo permitidos, como cadeiras ou pular na cama, bem
como correr pelas enfermarias, de modo a desobedecer seu responsavel, mas que vem
tentando melhorar seu comportamento. Sobre a subescala autoconceito global a pontuagdo
com maior frequéncia foi 1, na qual refere desejo de ser uma crianga diferente, e compreende

o modo como esta conduzindo sua vida devido ao recente diagnostico cardiaco.

4.7 Caso 07

Josué, sexo masculino, 09 anos de idade, natural e procedente de Fortaleza, ensino
fundamental incompleto, cursando 3° ano, e responsavel com ensino médio completo. Possui
renda familiar mensal de RS 1.212,00; ntucleo familiar composto por 02 membros. Internado
ha 02 dias, com um total de 04 internagdes desde o diagnoéstico da doenga cardiaca, possui
diagnostico médico de Bloqueio atrioventricular total, cirurgia prévia de implante de MP
definitivo epicardico bicameral.

No dominio da competéncia escolar a pontuacgdo obtida foi 14, obtendo média de
2,33 pontos, em que demonstra preocupagao em relagdo a dificuldade para resolver atividades
escolares, apesar de lembrar com facilidade do conteido. Em aceitacao social a pontuagdo
obtida foi 15, com média de 2,5 pontos, afirma ter poucos amigos, e ndo ser uma crianga
popular, pois se considera envergonhado ¢ timido. Refere ter medo de tentar praticar novos
esportes, mas sempre que possivel tenta participar dentro de suas limitagdes, nas quais
reconhece que se cansa com maior facilidade que outras criancas de sua mesma idade, nesta
competéncia a pontuagdo obtida foi 14, com média de 2,33 pontos.

Em relagdo a aparéncia fisica a pontuagdo obtida foi 15, com média de 2,5
pontos. Na qual relata gostar de sua aparéncia fisica, no entanto gostaria de ter altura e peso
diferentes, gostaria de ser mais alto e forte. No dominio conduta comportamental a pontuagdo
foi de 15, com média de 2,5 pontos, afirma ter bom comportamento, ser um bom filho e
amigo. Na subescala autoconceito global a pontuagao com maior repetigao foi 3, de modo a
estar satisfeito consigo mesmo, e que entende o modo como sua vida esta sendo conduzida em

virtude de seu comprometimento cardiaco.
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5 DISCUSSAO

Ao longo do seu desenvolvimento a crianca relaciona-se efetivamente com o meio
em que vive, de modo a exercer influéncia sobre ele. A competéncia percebida, julgamento
realizado pela crianga sobre suas habilidades em experiéncias de conquista, ¢ considerada um
importante mediador da motivagdo da mesma, influenciando de maneira decisiva na formagao
do autoconceito (Harter, 1985, 1999).

A predominancia de internagdes em criangas do sexo feminino (57,14%) vai de
encontro com os estudos de Frota e al. (2014). Além disso, a renda familiar ¢ um fator
importante estando diretamente relacionado com a oportunidade de desenvolvimento da
crianga com doenca cardiaca. Segundo um estudo realizado por Frota et al. (2014), em
criangas com CC, o fator econdomico tem notavel relevancia, tendo em vista que o
investimento para o tratamento da crianga com cardiopatia compromete 0S recursos
financeiros da familia, devido a demanda de recursos para exames e transporte ao hospital.

O papel do cuidador ¢ essencial, tendo em vista que muitas vezes abdica do
proprio emprego e estudos em prol dessa fungdo, especialmente quando um dos filhos possui
necessidades especiais. De acordo com Aratjo et al. (2014), o nivel de escolaridade do
responsavel € um fator importante, pois o grau de instrugdo facilita o provimento de cuidados
aos seus dependentes.

Em relagdo a procedéncia e naturalidade dos entrevistados, foram mencionadas
cidades de Tiangua, Maracanau, Morada Nova, Pacajus, Sdo Benedito, Fortaleza ¢ Canindé¢,
sendo que nesta ultima localidade residiam duas das criangas entrevistadas. Esses dados
revelam a cobertura do atendimento do hospital,sendo portanto, referéncia no tratamento de
alta e média complexidade, em especial para o tratamento cardiaco pediatrico.

Dentre os 07 pacientes que compuseram a amostra do presente estudo, 02 foram
diagnosticados recentemente, enquanto que os demais possuem uma mediana de 07
internagdes nos ultimos anos devido a cardiopatia. Os longos periodos de internagdo
hospitalar afetam diretamente o processo de aprendizagem, devido ao afastamento da crianca
do ambito escolar, bem como promove a quebra de vinculo com os colegas de classe. No
entanto, ¢ sabido, que a depender da gravidade da cardiopatia, existe a necessidade de
repetidas e longas internagdes para tratamento seja corretivo ou paliativo.

Em um estudo de Cappellesso et al. (2017), sobre caracterizagdo
clinico-epidemiolégica de criangas e adolescentes com doenga cardiaca de hospital infantil em

Manaus, detectou que criangas menores de 5 anos possuem maior frequéncia de
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internamentos. Por ser uma faixa etaria considerada prioritaria para o cuidado integral de
criangas com doengas cronicas no diagnostico precoce e prevengdo de agravos, de acordo com
a Politica Nacional de Ateng¢do Integral a Saide da Crianga (PNAISC), corroborando com o
presente estudo.

Além disso, Viero et al. (2014) em seu estudo sobre criangas com cancer € o
afastamento escolar, destaca que 66,6% da amostra repetiu 0 ano escolar, dentre os principais
motivos para a repeti¢do estdo as frequentes internacdes devido a enfermidade. Ademais,
também foi citado dificuldade de aprendizagem mesmo antes do diagnoéstico da patologia e
inicio do tratamento, no entanto se agravou devido a nao continuidade da frequéncia no
ambiente escolar. Dessa forma, a falta de desafios cognitivos, realizados em ambiente escolar,
podem acarretar em atrasos na memoria, concentracdo e atengdo da crianca, o que confirma os
dados encontrados neste estudo, no qual as criangas tém dificuldade para lembrar o que
aprendeu na escola e para realizar trabalhos escolares em tempo habil.

O atraso escolar também ¢ observado pelos pais, que afirmam perceber um atraso
no desenvolvimento, estando diretamente relacionada a dificuldades de aprendizagem,
comunicagio ¢ desenvolvimento psicomotor, em que os responsaveis atribuem ao diagnostico
cardiaco e as frequentes internagdes hospitalares (SIMOES, 2010).

A aceitacdo social enquanto competéncia avaliada mostrou-se comprometida,
devido ao periodo de reclusdo em ambiente hospitalar, de modo que as criancas tenham ciclo
de amizades restrito, dificuldade de se aproximar e fazer novas amizades, e também por ndo
ser popular. Por exemplo, de acordo com Castro et al. (2002), em seu estudo sobre
implica¢des da doenga orgdnica cronica na infancia, afirma que as restrigdes na pratica de
atividade fisica podem restringir a possibilidade de interagdo social, tendo assim
consequéncias negativas no desenvolvimento social da crianga. Logo, o isolamento social
afeta significativamente o desenvolvimento da crianga, pois viver com restri¢des provocadas
pela condicdo cardiaca exige esforco individual e social. Em contraste ao exposto, um estudo
realizado com criangas com doeng¢a hepatica, com faixa etaria de 4 a 12 anos, apresentaram
apreensao, medo, ansiedade e depressao, porém tiveram mais oportunidades de participagdo
em atividades sociais (HOFFMAN, 1995).

No que diz respeito & competéncia comportamental, a maioria dos participantes
destacaram possuir boa conduta, de modo a serem obedientes, ser bom filho(a), sempre agir
da maneira que ¢ permitido. Em contrapartida, uma minoria que mencionou ndo possuir bom
comportamento, demonstra interesse em mudar suas atitudes. A literatura por sua vez aponta

que o comportamento da crianca com cardiopatia congénita depende, ndo do tipo de
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cardiopatia ou da gravidade da doenca, mas sim da sua adaptacio a nova realidade (SIMOES,
2010). O comportamento dos pais também interfere na forma como a crianga entende o seu
adoecimento, de modo que ao receber o diagnodstico do filho, os responsaveis aumentam sua
atencdo ¢ cuidado, de maneira a superproteger a crianga e assim impossibilitar que a mesma
tenha uma vida saudavel, levando em consideragdo que a maioria das cardiopatias congénitas
possuem diagndstico favoravel (SIMOES, 2010).

Em relacdo a pratica de atividade fisica a populagdo em estudo destaca dificuldade
para sua realizagdo, devido principalmente a limitagdes impostas pelo comprometimento
cardiaco. As criangas reconhecem suas dificuldades na pratica de esportes caracterizada pelo
cansaco, dispneia e taquicardia. Muitas vezes preferindo assistir a competicdes ao inveés de
participar diretamente, no entanto, ¢ valido destacar que apesar das limitagdes, as mesmas
desejam melhorar sua aptiddo fisica. De acordo com a Organiza¢do Mundial de Satde (WHO,
2010) a pratica regular de atividade fisica configura-se como fator de protecdo cardiovascular,
sendo recomendado pelo menos 150 minutos de atividade fisica por semana para alcancar
beneficios para a satde.

Uma pesquisa sobre a pratica de futebol em ambiente extra escolar por criangas
do sexo masculino, revelou que a pratica regular de futebol pode aumentar o tonus
autondmico em criangas de modo a aumentar a atividade parassimpatica em repouso. Além
disso, essas criancas apresentaram melhor aptiddo fisica, quando comparadas com criangas
que ndo praticavam nenhuma atividade fisica além das realizadas na disciplina de educacdo
fisica (FERNANDES, 2015). Ademais, também ressalta a pratica regular de futebol extra
escolar como ferramenta para prevengdo de condi¢des adversas como arritmias, morte subita,
distirbios no sono, obesidade (FERNANDES, 2015)..

Sobre o autoconceito e aceitagdo fisica, as criangas demonstraram insatisfacdo em
relacdo ao seu corpo, especificamente em relagdo ao peso, altura e aparéncia fisica em si,
como rosto e cabelos. Os participantes ja submetidos a cirurgias cardiacas relatam incomodo e
vergonha em relacdo a cicatriz do procedimento cirirgico. Corroborando com o exposto em
nosso estudo, Camargo et al. (2022) ao avaliar a qualidade de vida apds cirurgia de Fontan,
em criangas e adolescentes portadores de cardiopatia congénita, detectou ao aplicar o
questionario Pediatric Quality of Life Inventory, uma qualidade de vida reduzida de modo
geral, dando maior destaque para o eixo que avaliou a autoimagem ¢ aparéncia perante a
sociedade.

Torna-se claro, portanto, que o processo de adoecimento cardiaco para a crianga

tem influéncia em varios ambitos de sua vida. No escolar devido aos longos e frequentes
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regimes de internagdo que acaba por afastar a crianga da escola. Na pratica de esportes devido
a propria condi¢do clinica, em que facilmente apresenta taquicardia e dispneia, mesmo em
pequenos esfor¢os. Em ambito social, causado pelo distanciamento de seus colegas. Ademais,
na aparéncia fisica observa-se insatisfagdo em relagdo ao corpo ¢ cicatrizes causadas pelos
procedimentos cirturgicos. Na maioria dos casos apresentam bom comportamento e
autoconceito global caracterizado por insatisfagdo com modo de como sua vida esta sendo

conduzida, associada diretamente ao comprometimento cardiaco.
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6 CONCLUSAO

Diante do presente estudo, tornou-se claro, portanto, que a autopercepcdo de
criangas com doenga cardiaca encontrava-se prejudicada, ao levar em considerag¢do os dados
coletados por meio dos instrumentos utilizados. Os longos e frequentes periodos de internagao
afetaram diretamente o vinculo da crianga com a escola, de modo a comprometer seu
aprendizado, causando inseguranga para realizar os trabalhos escolares. Outro aspecto
também importante ¢ a aceitagdo social, na qual por estar reclusa ao hospital a crianga
apresentava dificuldade de iniciar e manter ciclos de amizade. O descontentamento com a
aparéncia fisica também foi enfatizado, no qual ¢ comum o desejo de mudanga corporal, bem
como incomodo com as cicatrizes causadas por procedimentos cirurgicos. A pratica de
esportes esteve prejudicada devido a taquicardia e a dispneia aos esfor¢os. O autoconceito
global foi caracterizado como satisfatorio, apesar da insatisfagdo na forma como sua vida

estava sendo conduzida.
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LIMITACOES DO ESTUDO

Destaca-se como limitacdo do estudo a pequena quantidade de criancas que
compuseram a amostra, sendo justificada pela baixa rotatividade de criangas na unidade de
cardiologia pediatrica, devido principalmente aos diagnosticos cardiacos complexos, o que
demanda um longo periodo de internacdo. Além disso, destaca-se a necessidade de cirurgia
tendo em vista o preparo pré e pos-operatdrio que demanda um tempo. Fatores esses, que
repercutem diretamente no tamanho amostral do referente estudo. Ademais, tem-se a recusa

em participar da pesquisa por parte das criangas.
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APENDICE A — INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS
1 Dados sociodemogrificos
1.1

Nome:

1.2 Data de nascimento:  / /
1.3 Idade:
1.4 Sexo: ( )Feminino ( )Masculino

1.5 Naturalidade:

1.6 Procedéncia:

1.7 Grau de escolaridade da criancga:
() Ensino fundamental incompleto () Ensino fundamental completo
1.8 Grau de escolaridade do(a) responsavel:

() Analfabeto

() Ensino fundamental incompleto () Ensino fundamental completo
() Ensino médio incompleto () Ensino médio completo
() Ensino superior incompleto () Ensino superior completo

1.9 Renda familiar mensal (em reais):

1.10 Nuimero de membros da familia;

1.11 Diagnoéstico médico:

1.12 Cirurgias prévias:

1.13 Tempo de internamento:

1.14 Quantidade de internagdes desde o diagndstico de doenca

cardiaca:

1.15 Sinais vitais:
PA: FC: FR:
T (°C): Dor:
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2. Autopercepg¢io da criangas
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Caracteristicas Pergunta Respostas
Tenho dificuldade | Discordo [ Discordo [ Concordo | Concordo
Expressa desejo de para aprender as | totalmente () totalmente
melhorar a tarefas da escola. () () ()
aceitagao das
limitagdes Tenho dificuldade | Discordo [ Discordo [ Concordo | Concordo
para aceitar que totalmente () totalmente
alguns alimentos () () ()
nao posso comer
Tenho dificuldade | Discordo | Discordo [ Concordo | Concordo
para realizar totalmente () totalmente
atividade fisica. () () ()
Tenho dificuldade | Discordo | Discordo [ Concordo | Concordo
em brincar com totalmente () totalmente
meus colegas, pois () () ()
me canso
facilmente (correr,
pular)
Expressa desejo de Me sinto seguro Discordo | Discordo [ Concordo | Concordo
melhorar a para realizar as totalmente () totalmente
confianga nas atividades escolares () () ()
capacidades
Tenho facilidade Discordo | Discordo | Concordo | Concordo
para realizar totalmente () totalmente
atividade fisica () () ()
Tenho facilidade Discordo | Discordo [ Concordo | Concordo
Expressa desejo de em ser um bom totalmente () totalmente
melhorar o filho () () ()
desempenho de
papel Tenho facilidade Discordo | Discordo | Concordo | Concordo
em ser um bom totalmente () totalmente
estudante () () ()
Tenho facilidade Discordo | Discordo [ Concordo | Concordo
em ser um bom totalmente () totalmente
amigo () () ()
Expressa desejo de | As outras criangas | Discordo | Discordo | Concordo | Concordo
melhorar a sdo mais bonitas | totalmente () totalmente
autoestima que eu () () ()
Sou bastante Discordo | Discordo | Concordo | Concordo
sorridente totalmente () totalmente
() () ()
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Estou satisfeito
comigo mesmo

Discordo
totalmente

()

Discordo

()

Concordo
totalmente

()

Concordo

()

Fonte: a propria autora
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APENDICE B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(PAIS/RESPONSAVEL DA CRIANCA)

Prezado (a) pai/mae/responsavel,

Meu nome ¢ Emanuela Aparecida Teixeira Gueiros, sou académica de Enfermagem na
Universidade Federal do Ceara. Vocé esta sendo convidado(a) como participante da pesquisa:
“Analise da autopercepg¢do de criancas e adolescentes com doenca cardiaca”. Vocé ndo deve
participar contra a sua vontade. Leia atentamente as informacgdes abaixo e faga qualquer
pergunta que desejar, para que todos os procedimentos desta pesquisa sejam esclarecidos.

Nesse estudo, pretendo analisar como criangas com doencga cardiaca se percebem.
Acredito que o ambiente hospitalar, o periodo de internagao, o tratamento, a propria doenga e
os procedimentos realizados em criangas com doenga cardiaca podem interferir na maneira
como a crianga se vé. Por isso, ¢ importante que o enfermeiro avalie a Autopercep¢ao da
crianga durante o tratamento da doenga para que possa contribuir com agdes que melhorem a
percep¢do da crianga de si mesma, fazendo com que se envolva mais em seu cuidado. Assim,
necessito de sua colaboragdo participando e permitindo que seu (sua) filho (a) ou que a
crianga sob sua responsabilidade possa participar do estudo. Para realizar a pesquisa, preciso
avaliar criangas que apresentem diagnoéstico de doenga cardiaca, na unidade de cardiologia
pediatrica. Esta participac¢io envolve conversar com a crianca sobre a percep¢ao que a mesma
tem de si durante o tratamento hospitalar. Peco ainda a sua autorizagdo para consultar o
prontudrio da mesma para a obtencdo de informagdes sobre a doenga.

Caso autorize a participagdo do seu (sua) filho (a) ou da crianca sob sua
responsabilidade e aceite participar do estudo, informo que os dados serdo coletados por mim,
na unidade hospitalar na qual esta sendo realizado o tratamento. A coleta dos dados consiste
em uma entrevista sobre informagoes do perfil sociodemografico, além de perguntas a crianca
sobre sua autopercepc¢do. Vale destacar que eu farei as perguntas, mas serd a crianga que
preencherd as respostas no instrumento sobre a autopercepgao.

A Autopercepgao da crianga sera avaliada por meio de um instrumento chamado de
Escala de Autopercep¢do de Harter para criancas. Este instrumento avalia a competéncia
atlética, aceitagdo social, competéncia escolar, aparéncia fisica e conduta comportamental.
Durante a coleta dos dados, vocé acompanhara o seu (sua) filho (a) ou a crianca sob sua
responsabilidade e, caso necessite, interromperemos o que estivermos fazendo. Informo que
sO coletarei as informagdes na sua presenga e se seu filho ou a crianga estiver confortavel para

participar.
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Informo-lhe que a entrevista e o preenchimento da Escala de Autopercep¢do duram em
meédia 30 minutos. Este estudo apresenta risco minimo, ou seja, tomarei um pouco do seu
tempo e do seu filho para responder aos questionamentos. Se a crianga se cansar, poderemos
interromper as perguntas e remarcar a entrevista para outro momento. Dou-lhe a garantia de
que as informagodes obtidas no estudo serdo usadas apenas para a realizagdo do meu trabalho
e, também, lhe asseguro que a qualquer momento vocé tera acesso as informagdes sobre os
procedimentos e beneficios relacionados ao estudo, inclusive para esclarecer quaisquer
duavidas. Informo ainda que vocé e¢ o seu filho t€ém o direito ¢ a liberdade de se negar a
participar da pesquisa ou de retirar seu consentimento de participagdo no estudo a qualquer
momento, sem que isto traga nenhum prejuizo a continuidade da assisténcia na unidade
hospitalar. Além disso, a participacdo na pesquisa ¢ voluntdria e ndo terd nenhum custo, nem
qualquer vantagem financeira. E, finalmente, lhe informo que, a identidade do paciente sera
mantida no anonimato bem como qualquer informagdo que possa identificar o paciente.

Deixarei com vocé uma via deste termo que comprova sua participagao na pesquisa.
Outra via do termo ficara comigo. Estou a disposi¢do para esclarecer quaisquer davidas que
possam ocorrer.

Endereco dos responsaveis pela pesquisa:

Pesquisador principal: Emanuela Aparecida Teixeira Gueiros
Orientador(a): Viviane Martins da Silva

Rua Alexandre Baratna, 1115, Rodolfo Teofilo.

Fone: (85) 992255895

E-mail: emanuelagueirosO1@gmail.com
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TERMO DE CONSENTIMENTO POS-INFORMADO
Eu, , RG: , declaro que li

cuidadosamente este Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e que, apos sua leitura, tive
a oportunidade de fazer perguntas sobre o seu conteudo, como também sobre a pesquisa, e
recebi explicagdes que responderam por completo minhas duvidas. Declaro que concordo em
participar e permitir a participacao de meu filho na pesquisa. Declaro, ainda, estar recebendo
uma via assinada deste termo.

Fortaleza, de de 2022.

Assinatura do Pai/Mae/Responsavel

Assinatura do pesquisador
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APENDICE C - TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(CRIANCA)

Ola,
Meu nome ¢ Emanuela Aparecida Teixeira Gueiros, sou académica de Enfermagem na
Universidade Federal do Ceard. Quero convidar vocé para participar de uma pesquisa que
estuda como a crian¢a internada neste hospital se percebe. Eu acredito que o hospital, o
tratamento, a propria doenga e os cuidados dos profissionais desse hospital podem interferir
na maneira como a crianga se percebe. Por isso, ¢ importante que o enfermeiro entenda como
a crianga se percebe para ajuda-la a se envolver mais em seu tratamento.
Gostariamos muito de contar com vocé, mas vocé ndo ¢ obrigado a participar e ndo tem
problema se desistir. Se aceitar participar da pesquisa, ndés conversaremos sobre a historia de
sua doenga. Em seguida, pedirei para vocé responder em um papel algumas perguntas sobre
sua capacidade de realizar atividade fisica, sua relagdo com outras pessoas, desempenho na
escola, aparéncia fisica e comportamento. Se vocé tiver alguma davida para responder a estas
perguntas seu (sua) pai/mae/responsavel estara ao seu lado e podera lhe ajudar. Informo que
durante o periodo de coleta das informagdes ndo realizarei procedimentos que lhe causem
desconforto. Durante todos os momentos vocé podera ficar acompanhado do seu (sua)
pai/mae/responsavel. Destaco que so coletarei as informagdes caso vocé esteja confortavel
para participar.
Conversaremos por cerca de 30 minutos. E possivel que vocé se canse ao responder minhas
perguntas. Se isso acontecer, poderemos parar a conversa e voltarmos quando vocé estiver
bem. Suas informacgdes ficardo sob sigilo, ninguém saberd que vocé esta participando da
pesquisa; ndo falaremos a outras pessoas, nem daremos a estranhos as informagdes que vocé
nos der. Os resultados da pesquisa serdo publicados, mas sem identificar seus dados pessoais.
Qualquer duvida, vocé pode pedir para seu (sua) pai/mae me procurar. Estes sao meus dados:
Endereco dos responsaveis pela pesquisa:
Pesquisador principal: Emanuela Aparecida Teixeira Gueiros
Orientador(a): Viviane Martins da Silva
Rua Alexandre Baraana, 1115, Rodolfo Teofilo.
Fone: (85) 992255895

E-mail: emanuelagueirosO1@gmail.com
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TERMO DE CONSENTIMENTO POS-INFORMADO

Eu, , aceito participar da pesquisa (Analise da

autopercepcdo de criangas e adolescentes com doenca cardiaca). Entendi as coisas ruins e as
coisas boas que podem acontecer. Entendi que posso dizer “sim” e participar, mas que, a
qualquer momento, posso dizer “ndo” e desistir e que ninguém vai ficar com raiva/chateado
comigo. Os pesquisadores esclareceram minhas davidas e conversaram com o0s meus
pais/responsavel legal. Recebi uma copia deste termo de assentimento, li e quero/concordo em

participar da pesquisa/estudo.

Fortaleza, de de 2022.

Assinatura Crianga

Assinatura do pesquisador
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ANEXO A - SELF-PERCEPTION PROFILE CHILDREN (HARTER, 1985)

SELF-PERCEPTION PROFILE POR CHILDREN {HARTER, 1988

Escals de Astepereepgio para Criangas | Brasil)- Traduzlds, sdapiads e validads pars crlasgas brasilelras
por Yalentin, NoC. Vilweek, G, Viebra, LoF_ Yielra, JL 1 & Barbaca, M- {2000). Psicologia: Refle wio o
Critlea, 25/ %) 411-419.

Uiy eui s (erandas allfabel ceadas)

Mome ldz3= Dada. de Mascimenic
= Fr bl Maing ou M eming | circalar

Uesifies de Exermiplo

Pcha.mk Faima sl s Fai
v o b= o e * wnakadnins
e [ —_— ——
Praai Algumes criongns preferem | MAS | Owiros crianges prefenem
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lempo lizre
1 Algumes criangas seniem MlAL | Uksirgs onanges
que el sbo muiie boas nos precoupam.-se s¢ elos
seams trabalhos escolares podemns faxer o trabalho
ezl determinsdo pars
£l
X Al gumes criangns &eham MAS | Oestras orianges acham
dificil fazer amigos. muits il fazer amigos.
i Algumes cnangas fazem MAS | Ueiras cnances ndo
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[T Egaiaras.
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Felizess com o modo coan felizes com o modo com
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1 Algumes tnangas FMAS | Uniras onanges
Iraglenrensenie Bl gostans UsUEITEnE goatim 30
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LMoL, CO LA
[} Algumes tmangns sho MIAS | Lemros orangis 2o
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ek fazens o ooiss e,

1k Algumas crniangas nko MAS |Uisines onangss soeiam
gosiom do modo como do mode como esil:
sl condurindo suss condurindo suns vidas.
vidas

13 Allgumies crinngas <50 midito | MAS | Owires onanges podem
lemtas para finalizer soe fazer seams trabalhos
irabalhos escolares escolores repidamenie.

4 Algumms onangas gostanem | MAS | Uwires nanges idm
de ter muito mss Ao, et EMigos JUalios

Ha5 QUENSTL.

14 Algumes crinngas scham MAS | Oiirnes nances o
que clos poderiam faeer miedo de niio faxer bem
bemns alpama novn stividade ESpOTies QU B 6
esportiva que s tenham e bentadi.
iexdado anics.

I Algumas crinngns desejam MASL |Uksines onangss SOl
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MRS Crancss pars clas mesmis.

| Algumps criangas seniem MlAS | Diwires onances ndo
que sdo nelhores nos semiens goe podem jogor
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X1 Algumes crinngas MAS |Owpiras orancss
geralmenie mebem-s em geralmemne rdo fizerm
BpUDGS P Calsn Jas colsEs (MRS U MElsm as
que elos fazem £l APUrDE.

.t Algumas cnangas gostam MIALYS | Uhaires onangas D
do tipe de pessoa que sko yeres desejmm ser

dpodm diferents,

24 Algumas criangas fazem MAS | Oigiras onances ndo

IO DG e seis, e D
emenlares

fiaze s wvarie bem sews
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s Algumis riangas desejams | MAS | Owiras crianges senbem
UE TEal s [l ds sus U 0 MMmors das
ideds gostens delms. peseoaz da sus idade

gosiom deles

X Emi jogos = egponmas MAS | Dwtras crianges
el b i i geralmenie jogam oo
geralmemie asswiens ao ETNES OB ST fDe Sk kS LA
imvés de jogar.

X Algumis criangns desejam | MAS | Owines criangss gocism
que alguma coisa o s=u da sma face edo son
MO O TR S8 o iferdn colsekn G0 perio quie 28
perecesse difierente.
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L] Adgumes cnangns s5o muibo | BAS | Ueinos cnang e dessjam
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