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RESUMO

Objetivo: Averiguar na literatura cientifica a importancia da assisténcia em saude a criangas com Sindrome
de Down em cirurgias cardiacas. Métodos: Trata-se de um estudo de revisdo de literatura, do tipo reviséo
integrativa, com delimitagéo atemporal, realizada no periodo de dezembro de 2022 a janeiro de 2023 efetuada
nas bases de dados: LILACS, MEDLINE, SCOPUS, e a biblioteca Scientific Electronic Library Online.
Resultados: Foram encontrados 1.421 estudos, contudo, ao final do processo de andlise, apenas 12
produgBes foram incluidas no estudo. Observaram-se as dificuldades de oferta eficazes das criangas que
convivem com Sindrome de Down e que necessitam de intervences médicas devido as suas especificidades
da salde e condi¢cdes de sindromes cardioldgicas, destacando-se a necessidade de maiores estudos
mediante essas problematicas. Consideragdes finais: Verificou-se caréncia de estudos sobre o acesso de
criancas com Sindrome de Down submetidas a cirurgias cardiacas a servicos de saude que os contemplem
integralmente. Essas dificuldades estdo relacionadas a falta de diagndstico precoce.

Palavras-chave: Qualidade da Assisténcia a Saude, Crianca, Sindrome de Down, Cirurgia Toracica.

ABSTRACT

Objective: To investigate in the scientific literature the importance of health care for children with Down
Syndrome in cardiac surgeries. Methods: This is a literature review study, of the integrative review type, with
timeless delimitation, carried out from December 2022 to January 2023 carried out in the databases: LILACS,
MEDLINE, SCOPUS, and the Scientific Electronic library Library Online. Results: 1.421 studies were found,
however, at the end of the analysis process, only 12 productions were included in the study. Difficulties were
observed in providing effective care for children who live with Down Syndrome and who need medical
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interventions due to their health specificities and cardiac syndrome conditions, highlighting the need for further
studies on these issues. Final considerations: There was a lack of studies on the access of children with
Down Syndrome who underwent cardiac surgery to health services that fully contemplate them. These
difficulties are related to the lack of early diagnosis.

Keywords: Quality of Health Care, Child, Down Syndrome, Thoracic Surgery.

RESUMEN

Objetivo: Investigar en la literatura cientifica la importancia del cuidado de la salud del nifio con Sindrome de
Down en las cirugias cardiacas. Métodos: Se trata de un estudio de revision bibliografica, del tipo revision
integradora, con delimitacién temporal, realizado de diciembre de 2022 a enero de 2023 realizado en las
bases de datos: LILACS, MEDLINE, SCOPUS, y la Biblioteca Cientifica Electronica Library Online.
Resultados: Se encontraron 1.421 estudios, sin embargo, al final del proceso de andlisis, solo 12
producciones fueron incluidas en el estudio. Se observaron dificultades en la prestacion de cuidados efectivos
a los nifios que viven con Sindrome de Down y que necesitan intervenciones médicas debido a sus
especificidades de salud y condiciones del sindrome cardiaco, lo que destaca la necesidad de méas estudios
sobre estas cuestiones. Consideraciones finales: Faltaron estudios sobre el acceso de nifios con Sindrome
de Down operados de cirugia cardiaca a servicios de salud que los contemplen integralmente. Estas
dificultades estan relacionadas con la falta de diagnéstico precoz.

Palabras clave: Calidad de la Atencion en Salud, Nifio, Sindrome de Down, Cirugia Toracica.

INTRODUCAO

A Sindrome de Down (SD) ndo é uma doenca, e sim uma condi¢do genética que ocorre durante a divisdo
celular do évulo e em um par extra ho cromossomo 21, a Trissomia 21 (T21), e foi pormenorizado em 1866
por John Langdon Down, médico especialista em pediatria do Hospital John Hopkins em Londres. Onde s6
foi oficialmente reconhecida pela Organizacdo Mundial de Salde (OMS) em 1965, apds Jérébme Lejeune, em
1959, descobrir a causa genética da SD contribuindo para o conhecimento cientifico da doenca (RESENDE
ASS, et al., 2022).

Segundo o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), nascem cerca de 300 mil brasileiros por
ano. Aponta-se que no Brasil ocorra em média 1 em cada 700 nascimentos, totalizando em torno de 270 mil
pessoas com T21 no mundo, e a incidéncia € de 1 em mil nascidos vivos (Brasil, 2020). A condicao genética
do SD se da pelo “erro” nos pares cromossdmicos onde sdo gerados trés, ao invés de dois. Para o Global
Down Syndrome Foundation, o T21 é o transtorno cromossémico mais comum mundialmente, e uma das
maiores causas de retardo intelectual e desenvolvimento (BRASIL, 2021; BRASIL, 2019).

Outrossim, muitas criangas que convivem com SD, exibem condi¢cbes diferentes que, em alguns casos,
séo relacionadas a doengas cardiacas, necessitando muitas vezes de intervengdes cirirgicas. Adentrando-
se posteriormente a tematica, como relutancia, a doenca cardiaca congénita é um forte indice de morte em
criancas. Criancas com T21 devem realizar primorosamente avaliagdo cardioldgica integral, como o exame
ecocardiografico, por motivo da alta decorréncia de cardiopatia, podendo a sindrome ser associada a
cardiopatia congénita de 50% dos casos, e 0s mais comuns sdo problemas septais e tetralogia de Fallot
(SOARES JA, et al., 2005). Devido as ocorréncias médicas presentes nestas criangas, especialmente aos
problemas cardiacos congénitos e a deficiéncia imunolégica, decorrem como fatores importantes da sobrevida
diminuida (AGUIAR JRV, et al., 2022).

Pensando assim, um dos fatores de grande preocupacédo aos profissionais da salide esta o estresse que
0s pais convivem, sendo um fator importante a ser compenetrado, devido a ligacéo dificultosa da saide mental
desses pais e as mudancas na qualidade de vida e dos cuidados, como: dificuldade do acesso a salde

REAS | Vol. 23(4) | DOI: https://doi.org/10.25248/REAS.e12336.2023 Pagina 2 de 12


https://doi.org/10.25248/REAS.e12336.2023

sGacervo+
"Q index base Revista Eletronica Acervo Saude | ISSN 2178-2091

inclusiva e integral, o adicionamento no grau de intrusdo, diminuicdo da sensibilidade e a ampliacdo da
inseguranca no apego para a crianca (CHIARA MD, et al., 2022; MIMMO L, et al., 2022).

Ademais, a otimizacdo da qualidade em assisténcia prestada e seguranca dos cuidados de salde é o
principal alvo dos sistemas de salde, onde muitas vezes esse desempenho néo é satisfatério quanto a sua
abordagem inclusiva em todo o mundo. Além disso, a qualidade de assisténcia insatisfatdria e seguranca do
paciente prestada de forma falha resultam em danos e mortes evitaveis, além da extensao dos custos para o
sistema de saude (MIMMO, et al., 2022; BOAS LTV, et al., 2009). Ha& fortes evidéncias de que criancas com
necessidades de cuidados complexos exibem taxas maiores nos resultados de baixa qualidade e seguranca
no tempo de internagdo hospitalar, especialmente para os que sdo afetados socioeconomicamente e
culturalmente desfavorecidos (PEREIRA FS, et al., 2021).

As malformacdes cardiacas encontram-se relacionadas com aspectos clinicos desenvolvidos, dos quais
podem-se designar-se de forma sintomatica ou assintomatica, exemplificando desse modo a pluralidade dos
diversos graus de responsabilidade cardiaca considerados, ocasionando um aumento na taxa de mortalidade.
Dessa forma, a doenca identifica-se nos resultados hemodindmicos circunstanciais e demanda de
manifestagfes divergentes. A preponderancia da cardiopatia congénita (CC) pode-se remodelar em
concordancia com a populagéo da qual é estudada (LEAO LKL, et al., 2022; CHIARA MD, et al., 2022).

As CC sao capazes de estar correlacionadas a sindromes e/ou malformacdes genéticas. Ainda assim,
compreendeu-se nesse estudo que ndo mais que 19% das crian¢cas hospitalizadas por cardiopatias
apresentavam SD, enquanto no mesmo momento em que 0s outros estudos comprovaram esta sindrome em
aproximadamente 40 a 60%, apresentando agregacao com a CC e mortalidade existentes nos primeiros anos
de vida (LEAO LKL, et al., 2022).

Da mesma forma, além do choque financeiro direto nas familias, e as hospitalizagbes frequentes que
colaboram para cargas psicossociais, despesas indiretas, risco de acontecimentos adversos intra-
hospitalares e interrup¢é@o geral da vida, tanto aos pacientes quanto de suas familias (BROWN CM, et al.,
2021). Pensando nisso, 0 estudo tem como objetivo averiguar na literatura cientifica a importancia da
assisténcia em saude a criangas com SD em cirurgias cardiacas.

METODOS

O presente estudo trata-se de uma revisédo bibliogréfica, do tipo revisdo integrativa da literatura, tendo
demarcacao atemporal, da qual foi formulacdo nas seguintes etapas: 1- criacdo da questdo norteadora e
definicdo do objeto de estudo; 2- delimitacdo dos critérios de inclusdo e excluséo dos artigos cientificos; 3-
busca de publica¢fes cientificas em bases de dados e bibliotecas virtuais; 4- averiguagéo e categorizacao da
literatura encontrada; 5- andlise criteriosa e debate dos achados; 6- considera¢g8es do estudo (PONTES AF,
et al., 2022).

Na formulacéo da questéo norteadora, empregou-se a estratégia PICo (P: criancas com SD; |: assisténcia
em saude em cirurgia cardiaca; Co: cuidados em salde). Outrossim, deliberou-se a seguinte pergunta
(SANTOS CMC, et al., 2007): Qual a importancia da assisténcia em saude a criangas com SD em cirurgias
cardiacas?

Para realizar a sele¢é@o dos artigos, foram determinados como critérios de inclusédo: abordar criangcas com
SD e cirurgias cardiacas no titulo e/ou resumo, apresentar fatores relacionados a assisténcia & saude de
criancas que se enquadrarem no foco de busca, ser um trabalho original, disponivel para leitura na integra,
publicado em portugués, inglés ou espanhol, abordar o propésito do estudo, delimitacdo atemporal, do qual
encontrou-se no periodo de 2008 a 2022, permitindo evidenciar a evolugédo cientifica nesta tematica, e
amplitude de busca devido a escassez de artigos.

Além disso, ndo foram incluidos trabalhos como: tese, livros, dissertagdes, capitulos de livros, editoriais,
estudos de revisdo, carta ao leitor e relato de experiéncia, assim, ndo foram adicionados os artigos que ndo
responderam a questao norteadora do presente estudo.

REAS | Vol. 23(4) | DOI: https://doi.org/10.25248/REAS.e12336.2023 Pagina 3 de 12


https://doi.org/10.25248/REAS.e12336.2023

sGacervo+
"Q index base Revista Eletronica Acervo Saude | ISSN 2178-2091

Vale-se salientar ainda, que houvesse uma grande dificuldade em encontrar estudos que estivessem
dentro dos critérios de inclusdo da tematica proposta abordando com clareza os desfechos que acometem
criancas com SD submetidas a procedimentos cirlrgicos no coragao.

A investigacao na literatura duplo-cego foi realizada por pesquisadores autbnomos durante os meses de
dezembro de 2022 a janeiro de 2023, por meio de buscas nas bases de dados online: Literatura Latino-
Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS); Medical Literature Analysis and Retrieval System
Online (MEDLINE), SCOPUS e a biblioteca virtual Scientific Electronic Library Online (SciELO).

Todavia, achou-se os artigos indexados com base nos Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS):
“Qualidade da Assisténcia a Saude”, “Criancas”, “Sindrome de Down”, “Trissomia do Cromossomo 21" e
“Cirurgia Cardiaca”. Adotou-se ainda os inerentes termos provenientes do Medical Subject Headings (MeSH):
“Quality of health care”, “Down's syndrome”, “Trisomy of Chromosome 21", “Cardiac surgery”, “Hospitalized
child”, “Children”, “Congenital heart diseases” e “Cardiopathies”. O planejamento guiou—se com base na
juncdo dos operadores booleanos AND e OR, realizando a busca conjunta e individual para que né&o

houvessem possiveis divergéncias (Quadro 1).

Quadro 1 — Operacionalizagdo e estratégia de busca bibliogréfica nas bases de dados a partir dos descritores
e seus respectivos sinbnimos.

Bases Termos de busca Resultados Incluidos

(Qualidade da assisténcia a salde) OR (Sindrome de
Down) AND (Trissomia do Cromossomo 21) OR
LILACS (Crianca  hospitalizada) AND (Criangas) OR 265 2
(Cardiopatias congénitas) AND (Cirurgia Cardiaca)
OR (Cardiopatias)

(Quality of health care) OR (Down Syndrome) AND
(Trisomy 21) OR (Hospitalized child) AND (Children)
OR (Congenital heart disease) AND (Heart surgery)
OR (Heart disease)

(Quality of health care) OR (Down Syndrome) AND
(Trisomy 21) OR (Hospitalized child) AND (Children)
OR (Congenital heart disease) AND (Heart surgery)
OR (Heart disease)

(Quality of health care) OR (Down Syndrome) AND
(Trisomy 21) OR (Hospitalized child) AND (Children)
OR (Congenital heart disease) AND (Heart surgery)
OR (Heart disease)

Total 1.421 12
Fonte: Freitas MHB, et al., 2023.

MEDLINE 936 4

SciELO 119 6

SCOPUS 101 0

A selecdo dos estudos a serem utilizados foram realizadas por dois pesquisadores de forma autbnoma e
ndo houve discordancia. De inicio, teve-se a eliminacdo dos estudos duplicados, por meio da utilizagdo do
formulador de dados e referéncias Zotero (VANHECKE TE, 2008). Em seguida, foi utilizado o software
Rayyan® para organizacao e consulta dos titulos e resumos dos artigos por pares, almejando verificar os
critérios de inclusdo/exclusdo (COUBAN R, 2016). Posteriormente, efetuou-se a leitura na integra dos 12
artigos incluidos no estudo (Figura 1).

Em seguida, foi realizada uma anélise mediante ao grau de evidéncia, de acordo com a abordagem
metodologica da Agency for Healthcare Research and Quality (AHRQ): | - Meta-andlise e revisdes
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sistematicas de ensaios clinicos randomizados e controlados; Il - Ensaio clinico randomizado bem controlado;
lll - Ensaios clinicos bem delineados sem randomizacéo; IV - Estudo de coorte/observacional e de caso-
controle delineados; V - Revisao sistematica, de estudos qualitativos e descritivos; Nivel VI - Estudo qualitativo
ou descritivo; VI - Parecer de comissédo de especialistas ou opinido de autoridades (MELNYK BM e
FINEOUT-OVERHOLT E, 2005).

Prontamente, houve-se também, a analise de qualidade de evidéncia de acordo com o sistema GRADE,
onde: Alto — Ha forte confianca da fidedignidade da autenticidade de que esteja semelhante daquele prezado;
Moderado — H& confianga moderada acerca do resultado tido; Baixo — A confiabilidade do resultado é
delimitada; Muito Baixo — A confianca na suposigdo do resultado é estritamente limitada (BRASIL, 2014a).

Indubitavelmente, os estudos selecionados foram ordenados em uma tabela do Excel Microsoft® incluindo
os seguintes dados: base de dados, autor, ano de publicacao, local e idioma, delineamento metodolégico,
nivel e qualidade de evidéncia, proporcionando assim, uma melhor visualizagdo dos achados, de acordo com
a Quadro 1.

A inquiricdo se deu a partir da leitura meticulosa dos estudos selecionados, priorizando a anélise
qualitativa. Também foi produzido o fluxograma nas indicacdes do Preferred Reporting Items for Systematic
Reviews and Meta-Analyses (PRISMA) (PAGE MJ, et al., 2021).

RESULTADOS

Na busca, encontrou-se 1.421 artigos inicialmente e foram selecionados, ao final do processo, 12 estudos.
De acordo com as fases descritas na Figura 1.

Figura 1 - Fluxograma do processo de selecdo dos artigos adaptados do PRISMA.

Artigos identificados: 1.421 - Removidos antes da triagem

LILACS: 265 Identificagdo por:

MEDLINE: 936 Duplicados: 142

SCOPUS: 101 Marcados como inelegiveis por

SciELO: 119 ferramentas de automacao: 0

Registros: 0 Por outras razdes: 0

|

Artigos exibidos: 409 Elegibilidade Nao incluidos  por ndo

e responderem aos critérios de
inclusdo: 1.012

Recuperados: 220 \

N&o incluidos apos leitura de
Avaliados para elegibilidade; titulos e resumos: 823
189 I

MNao incluidos por nao responder
Estudos incluidos: 12— |ncluso ao objetivo apos leitura do texto
na integra: 811

Fonte: Freitas MHB, et al., 2023.
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Ademais, no Quadro 2, os estudos levantados estédo postos evidenciando sua base de dados, autor, ano
de publicacéo, local e idioma, delineamento metodolégico, nivel e qualidade de evidéncia, e caracteristicas
da amostra como: n°, faixa etéaria, instrumento, local e o periodo de estudo. Outrossim, ao analisar as
publicacdes, existe um pequeno quantitativo de artigos internacionais (n = 04), publicados em inglés nos
Ultimos anos e nacionais (n = 08). Em quesito de nivel de evidéncia, os artigos delimitaram
predominantemente em nivel VI (MELNYK BM e FINEOUT-OVERHOLT E, 2005), de modo que a qualidade
foi apontada em sua grande maioria como moderada (BRASIL, 2014b).

Quadro 2 — Delineamento dos estudos de acordo com base de dados, autor, ano de publicacdo, delineamento

metodoldgico, local e idioma, nivel/qualidade de evidéncia e caracteristicas da amostra.

Delineamento/
N° LB AT ey MY Caracteristicas da amostra
dados Ano Idioma Qualidade de
evidéncia
AGUIAR Estudo Faixa etérianngf is ecificada;
JRV, et Brasil / observacional/1V/ pe L
1 LILACS ~ Estudo observacional,
al., 2022 Portugués Alto .
Brasil;
2020
n=82;
CHIARA Faixa etaria menores de 18 anos;
5 LILACS MD, et Itélia / Estudo de etiologia/ Questionério estruturado;
al.., 2022 Inglés IV/ Moderado Italia;
Tempo de duracéo da coleta de dados
nao especificados.
n=1.018;
Faixa etaria 0 a 18 anos;
MEDLIN MIMMO Oceania / Estudo Analista de dados do prontuario do
3 L, etal., A transversal/lV/Mod . .
E Inglés servigo de saude;
2022 erado o
Oceania;
2017
n =141,
ROGERS Estados I Faixa etéria ndo especificada;
4 MEELIN A, etal, Unidos / Ql;/?é'éaet:\;ggw Melhoria de Qualidade;
2021 Inglés Estados Unidos;
2016-2020
n =3 355 815;
MEDLIN BROWN Estados Estudo Faixa etaria 0 a 4 anos;
5 E CM, et al., Unidos / observacional/lV/ Estudo observacional,
2021 Inglés Moderado Estados Unidos;
2013-2017
n = 20;
PEREIRA Faixa etéaria + 18 anos;
MEDLIN Brasil / Inglés Qualitativo/IV/ Estudo qualitativo exploratorio-
6 FS. et al., o o
E / Portugués Moderado descritivo;
2021 0.
Brasil;
2018-2019
FERRER n =501;
APS e Quali-quanti/IVv/ Faixa etéaria 0 a 14 anos;
7 SciELO GRISI Brasil / Inglés q Estudo transversal;
Moderado 0.
SJFE, Brasil;
2016 2011
n=29;
SILVA . Faixa etaria 0 a 5 anos;
8 SCiELO | ZM. et al., Brasil /A Estudo de coorte/ Estudo transversal,;
Portugués IV/ Moderado -
2008 Brasil;
2006-2007
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Delineamento/
N° e el ATy chal J Nivel/ Caracteristicas da amostra
dados Ano Idioma Qualidade de
evidéncia
BRAVO- n = 165;
VALENZ . Faixa etaria O a 16 anos;
9 SciELO UELA Brasil /A Estudo de coorte/ Estudo transversal;
Portugués IV/ Moderado o
NJM, et Brasil;
al., 2011 1984-2007
n=47;
BOAS Brasil / Estudo transversal/ Faixa etaria + 35 anos;
10 | SciELO LTV, et A Estudo transversal,;
Portugués IV/ Moderado o
al., 2009 Brasil;
2000-2005
. n=101;
SOARES PoI?trL{:1 Slljlé/s / Estudo coorte/ 1V/ Faixa etaria até 3 anos;
11 | SciELO LCC, et 9 - Estudo transversal;
Inglés / Baixo o
al., 2010 Espanhol Brasil;
P 2003
n=57
SCHUNC Brasil / Faixa etaria 2 a 17 meses;
12 | SciELO K ER, et Portugués / Estudo transversal/ Estudo transversal;
. IV/ Moderado .
al., 2020 Inglés Brasil;
2017-2018

Fonte: Freitas MHB, et al., 2023.

No Quadro 3, seguem-se o0s estudos levantados que estdo dispostos evidenciando a sintese dos
resultados respondendo a questédo norteadora da pesquisa.

Quadro 3 — Delineamento dos estudos de acordo com a sintese dos resultados.

NO

Sintese dos resultados

Os autores tiveram em seu levantamento com dominio no nimero de internacdes do ao sexo
masculino, onde o diagnéstico de prematuridade, com peso entre 1.500g - 2.499¢g, ndo obtiveram
leite da mae na primeira hora de vida. Também é importante enfatizar, que as mées tiveram 6 ou
mais consultas de pré-natal e as criangcas nasceram de cesariana.

Verificou-se que a idade gestacional dos recém-nascidos em internacdo da Unidade de Terapia
Intensiva Neonatal tem relacéo direta no transtorno de estresse pos-traumatico (TEPT).

Constatou-se que as criancas internadas no periodo do estudo apresentavam deficiéncia intelectual
e em grande parte delas sdo mais predispostas a ter internacdes de duas a trés internagdes com
média de 18,4% vs 12,2% e/ou quatro ou mais 7,2% vs 3,5%.

Foi elaborada umas entrevistas estruturadas com 141 familias. Houve apenas 1 membro da equipe
que foi identificada.

No periodo de 2013 a 2017, o tempo de permanéncia hospitalar foi avaliado em horas, e a
reinternacao foi de 14 dias a contar ap6s a alta.

Foi avaliado em trés categorias: na primeira houve a ades&o aos protocolos/metas de seguranca
do paciente pediatrico; na segunda e na terceira etapa, teve a adesdo de ensino/educacéo e a
promocédo da seguranca do paciente, como forma de cuidado seguro.

A avaliacdo do acesso na atencao primaria contabilizou 62,5% de condi¢des sensiveis a atengdo
ambulatorial (CSAP) e dessas, a maior parte de 78% era de doencas respiratérias.
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N° Sintese dos resultados

8 O estudo categorizou dois grupos de criancas submetidas a cirurgias cardiacas: grupo sucesso e
grupo insucesso, onde desse grupo, 17 criancas do sexo masculino fizeram parte do estudo.
O estudo teve o teve o total de 165 criancas com SD e portadoras de CC. Desse quantitativo teve

9 | 63 criancas com indicativo de cirurgias cardiacas, e dessas, apenas 60 foram submetidas a
operacao cardiaca.

10 No estudo proposto houve a prevaléncia de CC em portadores de SD como maior fator, ligado aos
preditores genéticos dos pais, e presencas de outras malformacdes significativas.

11 O estudo atentou na analise da resposta inflamatéria apés cirurgias cardiacas, onde tiveram 22
pacientes, observados ap6s cinco dias de pds operatério.

12 O estudo analisou 75 pacientes com CC submetidos a cirurgias cardiacas, desses, apenas 18 foram
excluidos.

Fonte: Freitas MHB, et al., 2023.

A seguir, no Quadro 4 seguem-se 0s estudos levantados que estdo dispostos evidenciando o
estreitamento e respondendo a questéo norteadora da pesquisa.

Quadro 4 — Estreitamento dos objetivos nos artigos utilizados no estudo.

Ne Estreitamentos dos objetivos

1 Almejou-se mudancas na assisténcia e elaboragéo de estratégias que pudessem trazer conforto no
atendimento e reducdo da mortalidade infantil.

5 Foi pensado nos meios de abordagem das distintas raz6es de perigo no inicio da vida dos recém-
nascidos, e na delineacdo de medidas preventivas para transtorno de estresse pés-traumatico.

3 O proposito do estudo foi averiguar os cuidados em saude e qualidade de seguranca prestada para
criangas com deficiéncia intelectual.

4 Busca demonstrar os ganhos da criagéo de vinculo entre a equipe de assisténcia e a confianca entre
a familia de criangas internadas.

5 O estudo busca compreender a ligacdo do melhoramento dos cuidados em saude e a internagéo de
criangas em hospitais infantis.

6 Buscou discriminar como os profissionais de salde compreendem a importancia da oferta de
seguranca ao paciente infantil no melhoramento de sua qualidade de cuidados em saude.

7 Busca analisar 0 acesso ao servigo de atengdo primaria a saude de criancas e adolescentes e as
condicBes e a relacdo de qualidade assistencial.

8 | Compreender as necessidades de criancas no processo de desmame da ventilagdo mecénica.

9 | Averiguar o efeito dos meios assistenciais em criancas com SD e CC na qualidade de vida.

10 | Busca demonstrar a relagdo da CC em pacientes portadores de SD.

11 | O estudo propde avaliar o processo inflamatério apds intervencgdes cirlrgicas de criangas com CC.

12 O averigua os cuidados clinicos a criancas portadoras com CC e as mudangas clinicas durante o
periodo de assisténcia em salde.

Fonte: Freitas MHB, et al., 2023.
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DISCUSSAO

Com base na andlise do material obtido, ficou entendido a necessidade de melhoria assistencial a criancas
com SD que passam pelo processo de cirurgia cardiaca. Cabendo assim, a equipe profissional e unidade de
atendimento responsaveis pelo cuidado elaborar estratégias de vinculo e confianca com paciente e familia
visando minimizar possiveis danos ao paciente infantil. Nota-se entdo, tamanha problematica no cuidado com
pacientes com SD e os meios que constituem o cuidado seguro. Além disso, a quebra de estigmas e
preconceitos da criangca com Down, segundo Le&o LKL, et al. (2022), deve ser trabalho pela equipe hospitalar,
trabalhando para que a estadia do paciente e familia na etapa de internamento seja menos cansativa.

O grupo alvo deste estudo, criangas com SD submetidas a cirurgias cardiacas, vem sofrendo devido a
falta de adaptagéo dos servicos a suas necessidades particulares, profissionais especializados no cuidado a
pessoa com Down e doencas cardiacas, e uma falta de assisténcia a sadde holistica para o paciente, quanto
para familia que sofre tdo quanto o doente em processo cirdrgico e hospitalizagdo (SCHUNCK ER, et al.,
2020; BOAS LTV, et al., 2009).

A discusséo sobre a instauracdo da cultura de seguranca ao paciente (principalmente os que convivem
com T21) em unidade de atendimento pediatrico é imprescindivel, visto que as necessidades multiplas nem
sempre sdo atendidas quanto a estrutura e materiais. A importancia do debate sobre possiveis erros e falhas,
€ algo indubitavel. As unidades de atendimento a criangas criticas representam o maior grau de
eventualidades adversas, por ser um ambiente excessivamente complexo e estressante (PEREIRA FS, et al.,
2021; SILVA ZM, et al., 2008).

Segundo Brown CM, et al. (2021), para reducdo do tempo de internagdo e danos futuros, estratégias
devem ser tragadas para melhoria da qualidade do atendimento hospitalar e custos quanto a assisténcia. De
acordo com a OMS, a seguranca do paciente minimiza os riscos e os danos dificultam o bem estar do paciente
(BRASIL, 2009). A portaria n® 529/13 do Ministério da Saude (MS) traz um grupamento de medidas que devem
ser desenvolvidas e efetivadas pelas unidades de salde, chamadas de metas internacionais de seguranca
do paciente, almejando melhoria do cuidado nos servigos de saude do Brasil (BRASIL, 2013; PEREIRA FS,
et al., 2021).

Os exemplos descritos obtém evidéncia por serem medidas simples e mais comuns no Brasil. Mediante,
o reconhecimento dos riscos a que as criangas estao expostas no processo cirlrgico e a execu¢do de boas
praticas durante a prestacdo da assisténcia sdo obsticulos na promocdo de seguranca dos clientes
pediatricos. Ademais, as estratégias de cuidados e a fragilidade que o paciente com SD requerem exibir meios
gue compde um cuidado seguro a ser disponibilizado as criancas hospitalizadas. Esse desfecho, necessita
do fortalecimento das técnicas nas &reas criticas e incentivo a adeséo aos protocolos cuidados do paciente.

Atualmente, as CC afetam grande parte dos recém nascidos com SD. Essas malformagfes ocorrem
principalmente no primeiro trimestre gestacional, e nem sempre séo detectadas no ultrassom. Outrossim, o
exame de ecocardiograma fetal bidimensional com Doppler pode sim realizar essa detec¢éo precocemente e
com maior exatidao sobre problemas cardiacos (ROGERS A, et al., 2021; CHIARA MD, et al., 2022).

As CC sao as irregularidades na estrutura e fungéo cardiocirculatérias presentes no individuo desde o
periodo intrauterino. Possui origem multifatorial, como: condi¢des ambientais, fatores genéticos, utilizacao de
medicamentos e/ou drogas, presenca de diabetes gestacional e doengas infecciosas. Mesmo com a
implantacdo de politicas publicas nos servicos de salde focados no diagnéstico e terapéutica precoce das
CC, o progn6éstico possui excelentes implicagdes na qualidade de vida das criancas e na intensidade da
cardiopatia (LEAO LKL, et al., 2022; AGUIAR JRYV, et al., 2022). Boas LTV, et al. (2009), comparando em
seus dados de sua pesquisa de 2009, constatou-se uma preponderancia analoga quanto a presenca de SD
na populacao 8%, é a prevaléncia de CC nesses pacientes 46,8%. Em seu estudo, Boas LTV, et al. (2009)
evidencia a circunstancia de que a grande maioria dos clientes que realizaram um ecocardiograma em média
de 93,6%, demonstram o acometimento de uma boa avaliacdo cardiaca apropriada e prematura, tempo de
diagnostico balanceado, e que, na maioria dos pacientes, foi abaixo dos 12 meses de vida 85,1%, podendo
trazer beneficios futuros quanto aos danos futuros do cliente.
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De acordo com Bastos LF, et al., (2013) e Ledo LKL, et al. (2022), a CC ocorre cerca de 8 a 10 por mil
nascidos vivos. No Brasil, avalia-se que nascem aproximadamente 29 mil criangcas com CC por ano, das quais
guase 80% imediatamente precisam de intervencao cirdrgica, uma parte delas operadas no primeiro ano de
vida. Nesse processo invasivo, Rogers A, et al. (2021), aborda em seu estudo a necessidade do vinculo entre
equipe assistencial, familiar e paciente, buscando melhoria de qualidade assistencial. Ainda com Bastos LF,
et al. (2013), Ledo LKL, et al. (2022) e Silva ZM, et al. (2008), as CC sao irregularidades congénitas mais
frequente em criancas menores de 1 ano, e terceiro motivo de morte infantil nos primeiros 30 dias de vida.
Ademais, o grande quantitativo de morte de criangas com CC esta ligada ao retardo no diagnéstico. Ainda,
cerca de 70% das criangas com CC precisam aguardar um determinado periodo de tempo, pois, muitas vezes
as técnicas cirlrgicas ainda ndo se encontravam disponiveis. Em paises desenvolvidos atualmente houve
evolucéo no cuidado prestado e alta na probabilidade de vida de 85% em pacientes infantis com CC.

Aos pacientes com SD, comumente, exibem CC acianogénicas de hiperfluxo pulmonar (shunt),
significando um defeito cardiaco que teve origem ainda quando estava intrauterina que promoveu um
hiperfluxo pulmonar (BOAS LTV, et al., 2009). Ainda com Soares LCC, et al., (2010), os principais tipos de
cardiopatia séo: comunicagdo interventricular, comunicacao interatrial, coxim endocardico e persisténcia do
canal arterial ou defeito do septo atrioventricular. Ferrer APS e Grisi SJFE (2016), traz que a anomalia
Tetralogia de Fallot € um problema que onde a corre¢do s6 acontece por meio de cirurgia. Ha também a
necessidade do aguardo da crianca de 6 a 12 meses para realizacdo de intervencéo cirlrgica e correcdo do
dano. Em casos de presenca de cianose, a cirurgia pode ser realizada antes, divido seu risco de morte. Bravo-
Valenzuela NJM, et al. (2011) traz que esse procedimento é uma alternativa paliativa, chamada de Blalock-
Taussig modificado, e quando maior, a crian¢a poderd realizar a correcao total.

Mediante fatos, o entendimento dessas informac¢8es epidemioldgicas dos clientes com CC é fundamental
para programar e implementar o cuidado de salde integral desses pacientes. Aos resultados atingidos,
evidenciou-se o perfil dos pacientes estudados com SD e problemas cardiacos foram primordiais evidenciar
a indispensabilidade de ofertar e acompanhamento pré-natal e puericultura satisfatdrios para prevengéo e
investigacao extemporaneo das CC, mas frente ao exame de triagem neonatal, o “teste do coragcédozinho”,
nas maternidades é fundamental. Deve-se ainda, que o desempenho que envolve procedimentos de
seguranca ao paciente pediatrico com SD submetidos a cirurgias cardiacas, possa ser discutido ainda durante
a graduacgdo dos profissionais da salde a importancia de um atendimento sem preconceito, holistico e
integral, e que sigam sua assiduidade nas a¢des da educacéo permanente nas instituicbes de satde (LEAO
LKL, et al., 2022; SOARE JA, et al., 2004).

Pensando nisso, os autores Chiara MD, et al. (2022) e Schunck ER, et al. (2020), o processo invasivo da
cirurgia cardiaca causam danos intrinsecos devido as multiplas técnicas e etapas do cuidado, podem
favorecer ao processo de transtorno de estresse pés-traumatico, em principal de tudo, criangas que passaram
longas estadias em unidade de terapia intensiva. Vale ainda enfatizar a necessidade de avaliagéo de risco
aos pacientes infantis submetidos a cirurgias cardiacas e avaliar o seu pés-operatorio, principalmente aquelas
criangas que por ventura necessitam da realizacdo de ventilagdo mecéanica. Mimmo L, et al. (2022), atenta
em seu estudo que h& desigualdade de seguranca prestada aos pacientes, em especial, criancas com
deficiéncia intelectual em relacéo as necessidades multiplas de diferentes clientes.

Outrossim, a limitacdo do estudo se deu devido a dificuldade em obter artigos que pudessem compor o
presente estudo. Durante a busca foi notavel a escassez de estudos diretamente relacionados a SD em
criancas submetidas ao processo de cirurgia cardiaca, sendo encontrados estudos que falassem, em sua
grande maioria, ou sobre as criangas com CC ou sobre cirurgias cardiacas no publico infantil.

CONSIDERACOES FINAIS

O entendimento das informacg@es epidemioldgicas dos clientes com CC é fundamental para o planejamento
e aperfeicoamento do cuidado em salide desses pacientes. Os resultados desta pesquisa almejam trazer
informacdes sobre a importancia da assisténcia em salde de criancas com SD, chamando atengéo para a
escassez de estudos relacionados ao acometimento dessas crian¢as a cirurgias cardiacas e a necessidade
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da seguranca do paciente nesse processo. Todavia, é importante ressaltar que o acolhimento prestado de
forma holistica, embasado na ciéncia e de forma humanizada, a crianca e a familia, pode-se reduzir a taxa
de mortalidade infantil, criando vinculo com a equipe assistencial, além de prevenir complicacfes futuras no
desenvolvimento da crianca.
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