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Vivéncia de pais de criancas com cardiopatia congénita: sentimentos
e obstaculos

Experience of parents of children with congenital heart disease: feelings and obstacles

Thais Sena Mombach Barreto?, Victoria Tiyoko Moraes Sakamoto?, Jardel Scremin Magagnin?', Débora Fernandes
Coelho?, Roberta Waterkemper?, Simone Travi Canabarro!

Objetivo: compreender o significado das vivéncias de pais de crian¢as com cardiopatia congénita com relagdo a
sentimentos, obstaculos e expectativas. Métodos: estudo qualitativo realizado em unidade de terapia intensiva
pediatrica de hospital de referéncia. Participaram sete maes e quatro pais de criangas com cardiopatia congénita
corrigida cirurgicamente e com mais de 8 horas de internagao, totalizando 11 participantes. Coleta de dados
foi realizada por entrevista semiestruturada individual e gravada. Os dados foram descritos segundo analise
de contetdo do tipo temdtica. Resultados: foram construidas cinco categorias tematicas: (1) despreparo
para o enfrentamento; (2) sentimentos envolvidos (3) fatores que dificultam o enfrentamento; (4) fatores
que facilitam o enfrentamento; (5) espiritualidade. Conclusao: cada familia é inica e necessita de apoio para
melhor enfrentamento frente 3 doenca e seu processo. E essencial desenvolver rede de suporte interdisciplinar,
proporcionando assisténcia integral.

Descritores: Cardiopatias Congénitas; Crian¢a Hospitalizada; Anormalidades Congénitas; Pais.

Objective: understand the meaning of the experiences of parents of children with congenital heart disease
regarding feelings, obstacles and expectations. Methods: qualitative study conducted at a pediatric intensive
care unit of a reference hospital. Participants corresponded to seven mothers and four fathers of children with
congenital heart defect, surgically corrected and with more than 8 hours of admission, totalling 11 participants.
Data collection was performed through semi-structured individual recorded interviews. Data were described
according to thematic content analysis. Results: five thematic categories emerged: (1) unpreparedness to face
the problem; (2) feelings involved (3) factors that make difficult to face the problem; (4) factors that facilitate
facing the problem; (5) spirituality. Conclusion: each family is unique and needs support to better face the
disease and its process. It is essential to develop interdisciplinary network support, providing comprehensive
care.
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Introducao

A cardiopatia congénita, assim como outras
patologias que acometem criancas, é fator estressor
e desestabilizante, principalmente para a familia. Na
maioria das vezes, é diagnosticada precocemente,
sendo esse fator, ao mesmo tempo, positivo, pois
possibilita intervencdo mais rapida e, assim, com
melhor prognéstico e, por outro lado, negativo, por
dificultar o vinculo da crianga com a familia. Nesse
contexto, é necessaria articulagao equilibrada entre os
aspectos fisico e psiquico, abalados pelo diagnéstico e
pelas intervengdes terapéuticas.

Entre as malformagdes congénitas, a
cardiopatia congénita tem alta porcentagem, sendo
que sua prevaléncia varia de acordo com a populacido
estudada, ndo apresentando muita divergéncia de
valores. Prevaléncia de cardiopatias congénitas
em nascidos vivos™" foi identificada em 9,58:1.000
nascidos vivos entre os anos de 1990 e 2003, no Estado
de Minas Gerais. No Brasil, desde 2001, as anomalias
congénitas sdo a segunda causa de mortalidade em
menores de um ano™®.

As malformagdes cardiovasculares apresentam
etiologia multifatorial, tendo grande relevancia o
ambiente e os fatores genéticos. Entre esses fatores,
estdo a rubéola materna, a desnutrigdo, a Diabetes
materna, a idade materna acima de 40 anos, o uso de
teratégenos e a radiacdo. Entre os fatores genéticos,
os mais conhecidos sdo os cromossomicos (sindrome
de Turner, sindrome de Cri Du Chat, sindrome de
Down), genes mutantes (mucopolissacaridoses,
neurofibromatose, entre outros) e historia familiar de
cardiopatia congénita®?.

Além de todos os fatores fisiopatoldégicos e

3

epidemioldégicos, é de fundamental importancia
enfatizar que adoencaapresentarepercussaondoséna
vida da crianga, mas também na de seus responsaveis,
gerando grande ansiedade a estes. Os pais, conforme
suas crengas e interpretacdes, constroem uma imagem
de seu filho e de seu processo de desenvolvimento,

sua doenca e satde e até mesmo de si proprios, como

educadores, ou como capazes de confrontar situacoes
problematicas®. Os sentimentos de incapacidade da
mde e de luto pela perda do filho idealizado podem
dar lugar a um sentimento de grande apreensao pelo
filho real, acarretando em preocupacao, muitas vezes,
exagerada pelos pais, para com a patologia da crianga.
O ideal é que essa familia proporcione seguranca e
boas condi¢des de cuidado para o desenvolvimento
da crianca. Nesse contexto, é fundamental o apoio dos
profissionais de satide, na orientagdo do cuidado, uma
vez que isso é decisivo para maior seguranca dos pais
frente a doenca.

O tema da pesquisa surgiu a partir de trabalhos
e vivéncias dos autores, havendo reflexdo sobre as
necessidades dos pais de criangas com cardiopatia
congénita. Portanto, buscou-se abranger a percepcdo
desses pais acerca da patologia, suas dificuldades, o
impacto da doenga na qualidade de vida da familia
e um retrato do vinculo entre esses pais (e demais
familiares) e os filhos, diante do grande nimero de
intervengoes e cirurgias que devem ser realizadas.

Ao realizar busca por artigos cientificos e
referenciais, foi constatado progressivo aumento
no numero de estudo que abordam a cardiopatia
congénita, no entanto ainda ha ndmero limitado
de pesquisas com aspectos psicoloégicos nesse
contexto, evidenciando a caréncia dos pais por mais
orientacdes e suporte dos profissionais de saude,
uma vez que a maioria dos estudos priorizaram
analises quantitativas®. Este estudo se faz, entdo,
fonte de conhecimento para profissionais de saude
e académicos, para que estes se tornem cientes das
principais necessidades dos pais e oferecam, assim, o
melhor suporte possivel para essas familias.

Diante do

inquietacdo: Qual o significado atribuido pelas maes

exposto emergiu a seguinte
e pais no enfrentamento da cardiopatia congénita de
seus filhos? Em virtude dessa inquietacao associada
a necessidade constante de melhoria ao cuidado as
criancas e seus familiares que vivenciam a internacdo
em Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica por

cardiopatia congénita, este estudo tem como objetivo
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compreender o significado das vivéncias de pais de
criangas com cardiopatia congénita.

Métodos

Tratou-se deuma pesquisa qualitativa, realizada
em Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica de hospital
de referéncia regional e nacional no diagnéstico e
tratamento de doengas pediatricas, sobretudo as de
alta complexidade, sendo os pacientes da cardiologia
os mais prevalentes, de cidade da capital do Estado do
Rio Grande do Sul, regido sul do Brasil. Participaram
do estudo sete maes (63,6%) e quatro pais (33,3%)
de criangas com cardiopatia congénita corrigida
cirurgicamente e com mais de 8 horas de internagao,
totalizando 11 participantes. Os participantes foram
selecionados por conveniéncia. Compuseram o0s
critérios de inclusdo: ser mae e/ou pai com idade
igual ou superior a 18 anos, estando a crianga para
a qual sdo responsaveis com tempo minimo de 8
horas de internagdo apds procedimento cirurgico
(tempo necessario para estabilizagdo fisiolégica da
crianga e diminuicdo da ansiedade da familia), ter
disponibilidade de participar na pesquisa e assinar
o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. A
coleta de dados foi realizada no periodo de junho a
julho de 2012 por meio de entrevista semiestruturada
com dados de identificacdo e roteiro de questdes
norteadoras, que buscavam respostas com vistas ao
alcance do objetivo do estudo. As entrevistas foram
realizadas em local reservado e tiveram duracdo
aproximada de uma hora com variabilidade de 30
minutos. Foram gravadas em 4udio para facilitar a
comunicagio entrevistado entrevistador e transcritas
na integra, sendo a coleta de dados encerrada
mediante a ocorréncia de saturacdo dos dados®.

0 processo de andlise dos dados foi orientado
pela proposta de andlise de contetido, do tipo tema-
tica, a qual “consiste em descobrir os nucleos de sen-
tido que compdem uma comunicagdo, cuja presenca
ou frequéncia signifiquem alguma coisa para o objeto
analitico visado”(3'5%), Qperacionalmente desdobra-
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-se em trés etapas: (1) Pré-analise, na qual se faz lei-
tura flutuante do conjunto das comunicagdes, cons-
tituicdo do corpus, devendo o material responder a
normas de validade qualitativa como exaustividade,
representatividade e homogeneidade. Nessa etapa
pode ser realizada também a formulagdo e reformula-
¢do de hipdteses e objetivos. Determinam-se as unida-
des de registro, as unidades de contexto, os recortes,
a forma de categorizagdo, a modalidade de codificacdo
e 0s conceitos tedricos mais gerais que orientardo a
analise; (2) Exploracdo do material busca classificar
o conteddo com a finalidade de alcancar o ntcleo de
compreensdo do texto chegando-se em categorias que
sdo expressoes e palavras que constituem significado
ao que se busca no texto; (3) Tratamento dos resul-
tados obtidos e interpretacdo, na qual as falas foram
submetidas a interpretacdo que permitiu destacar as
informagdes obtidas de acordo com o objetivo do es-
tudo. Foram seguidos todos os preceitos éticos de pro-
tecdo ao sujeito humano de pesquisa, portanto, a fim
da garantia do anonimato os nomes dos participantes
foram suprimidos e codificados, ou seja, os participan-
tes foram identificados pela letra “E” (Entrevistado)
maiuscula seguida por nimero sequencial: 1, 2, 3, ...,
11, conforme ordem de participacdo na pesquisa.

0 estudo respeitou as exigéncias formais
contidas nas normas nacionais e internacionais
regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres
humanos.

Resultados

A idade dos entrevistados variou de 18 a 54
anos com média de idade 30,5+13,54 anos. O grau de
instrucdo variou da 52 série do Ensino Fundamental
até Ensino Superior. A média de escolaridade foi
de aproximadamente 9,9 anos de estudo. A analise
quantificou 91,0% (10) dos entrevistados como tendo
alguma religido, dos quais 63,6% (7) eram catolicos.
No que se refere a procedéncia, a maior parte da
amostra 63,6% (7) ndo provinha de Porto Alegre.
Um entrevistado era estrangeiro. Com relagdo as
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criancas, as idades variaram entre 15 dias a um ano
e trés meses, com média de 5,42 meses, e apenas uma
crianga ndo teve acompanhamento pré-natal durante
sua gestacgdo.
O processo de andlise temdtica possibilitou
a construcdo de cinco categorias: 1) o despreparo
para o enfrentamento do adoecer e da possibilidade
de perda; 2) sentimentos que envolvem o cuidar; 3)
fatores que dificultam o enfrentamento do cuidar e
adoecer; 4) fatores que facilitam o enfrentamento
do cuidar e adoecer; 5) espiritualidade como fator
imperativo no enfrentamento do processo de adoecer.
Na primeira categoria referente ao despreparo
ao enfrentamento do adoecer e da possibilidade de
perda, evidencia-se que os pais, ao vivenciarem o
adoecer de um filho, ainda crian¢a, com cardiopatia
congénita, sentem-se desesperados. O desespero foi
a reacdo mais apresentada durante a descoberta da
doen(;a. No inicio quando eu vim para cd, eu estava desesperada,
ele chegou aqui muito grave, agora eu jd estou mais tranquila (E11).
Na hora a gente ficou assim (pausa) ndo sabia explicar, porque na
familia toda ninguém tem problema, dos dois lados ninguém tem
problema de md formagdo no coragdo. Na hora a gente ficou assim,
meio surpreendida, mas todo mundo deu as mdos e encaramos (E8).
Na situacao de adoecimento, dependendo do
nivel de preparo dos pais em relagdo ao processo
de morte e de morrer, a nega¢do pode ser atitude
apresentada como mecanismo de defesa. Para os pais
de crian¢a com doenga grave e que pode levar a morte,
como a cardiopatia congénita, pode ser desencadeado
o processo de negacdo. Entretanto, de todos os pais
entrevistados, apenas um apresentou esse sentimento.
Na verdade eu ndo acreditei muito. S6 fui acreditar quando ele nasceu
e que ndo o trouxeram de volta para mim, levaram ele para a unidade
de terapia intensiva. Af eu fui me tocar que era grave o que ele tinha
(E5).
Nasegunda categoria referente aos sentimentos
que envolvem o cuidar, desde o diagndstico até o
tratamento, observaram-se: angustia, medo, culpa,
desesperanca, impoténcia e inseguranca. Ao receber
o diagnéstico de cardiopatia congénita, os pais

participantes do estudo relataram surpresa, seja logo
apos o nascimento ou com a crianca em idade maior.
Eu nunca imaginei que eu iria passar por isso. Nem eu, nem o pai dele,
nem ninguém .... Que ele estaria assim, porque ele era normal, ele fazia
tudo, ele brincava, e ele quase morreu. Quase perdi (E4). Na medida
em que a situacdo é vivenciada, os pais tornam-se angustiados e
amedrontados. Daf bate aquele medo, aquela angustia de novo (E2).
0 meu maior medo é que ele passe mal, alguma coisa e eu ndo consiga
saber o que fazer, que é uma coisa que tem que fazer rdpida (E6).

A angutstia e o medo sdo sentimentos que
aparecem a partir do momento em que 0s pais
comecam a “dar-se conta” do problema, percebendo
areal situacdo a ser enfrentada. Sio manifestacdes da
incerteza do futuro do filho e de busca de causas, as
quais incluem a proépria atuagdo dos pais e o tempo
para o diagnostico. E quando, ds vezes, falam que é culpa, que
pode ser de eu ser soropositiva, eu me sinto culpada. As vezes eu me
sinto culpada, por causa desse probleminha do olho que ele tem,
ele tem um glaucoma no olho. Eu me sinto culpada (E5). Fizeram
o0 ecocardio e descobriram que ele tinha nascido com problema nas
artérias. S6 que essa cirurgia a crianga tem que fazer em menos de
um més para dar tempo, estava muito velho para fazer essa cirurgia
do coragdo, jd estd com um ano jd exato (E4).

Frente a essa situagdo de sofrimento prolonga-
do, os pais revelam sentimentos de desesperanca, que
vem ligado a impoténcia e a inseguranca, reveladas
nas falas pelo desejo de fuga da realidade e da possibi-
lidade de realizacdo de novas cirurgias. Sé que deu que ele
tinha vdrios problemas que poderia ndo nascer e morrer logo. Achei
que fazendo a cirurgia iria conseguir dar a volta por cima, depois ele
comega a ganhar peso e ter uma vida mais ou menos normal (E6).
Ele passou por uma cirurgia com cinco dias de vida. Quarta-feira ele
tirou o CHANT, e agora ele fez o BLEM. S6, que, talvez, agora precise
de outra ld com 5, 6 anos, tem que fazer outra (E2).

Na terceira categoria, na qual foram locados
os fatores que dificultam o enfrentamento do cuidar
e adoecer, esta o fator da crianca ser o primeiro filho,
a necessidade de reorganizacdo das rotinas familiares
e financeiras. Primeiro filho, jd é dificil, agora quando vem com
probleminha é mais ainda. (E4). Minha preocupagdo tinica é minha

esposa. Ela estd em casa, ai tém os guris também. Ela ligou hoje de
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manhd que ele estava meio gripado. Ela leva no hospital e consulta,
porque eu ndo posso fazer nada aqui (E1). A questdo é que mudou é
financeiramente que, como ndo somos daqui, tem todo um gasto bem
maior. O pai dela ainda ndo pode ir pra Torres, porque faltou dinheiro
(E10). Também foi possivel identificar, nos relatos dos
participantes, a falta de apoio profissional como outro
fator que dificulta o enfrentamento do adoecer do filho.
Alguns pais manifestaram a dificuldade de encarar o
diagnostico e a atribuiram ao sentimento de falta de
apoio do profissional ao longo da hospitalizacdo. Aqui
estd sendo mais dificil. Muitas criangas para poucos enfermeiros
aqui dentro... eles ficam chorando, a gente chama o enfermeiro, o
enfermeiro custa a vir, eu entendo o lado deles, muita crianga, tem
que atender um que é mais grave que o meu. As vezes eu entendo,
mas é dificil. As vezes estdo conversando e eu estou chamando e eles
custam a vir (E2).

Na quarta categoria, na qual estdo definidos
os fatores que facilitam o enfrentamento do cuidar
e adoecer, foi evidenciado que para as familias que
conseguiram sentir o cuidado por membros da
equipe multiprofissional que atuam na Unidade de
Terapia Intensiva Pediatrica o apoio recebido foi
fator importante no enfrentamento da hospitalizacdo
do filho. Nés também tivemos boa base com a psicéloga (E9). Os
profissionais daqui sdo bons, bem atenciosos, eu ndo tenho nem o que
reclamar, estou sendo bem atendido (E1). Ndo tenho o que reclamar.
Tudo o que pergunto minhas duvidas, eles me tiram todas, sobre a
cirurgia, o pos (E2).

A espiritualidade dos pais como fator imperati-
vo no enfrentamento do processo de adoecer, referen-
te a quinta categoria, demonstrou ser outro fator que
contribui significativamente para o enfrentamento do
processo de adoecer, como a vivéncia de cardiopatia
congénita de um filho. As manifestacdes de espiritu-
alidade apresentadas pelos pais neste estudo foram a
fé na cura e/ou melhora e a possibilidade do retorno a
uma vida saudavel. Espero que ele cresca sauddvel, se tiver que
fazer outra que passe tudo bem, que ele cresca bem, sem complicagées
(E2). Que seja uma crianga normal. E mesmo com esse problema ele
possa fazer tudo (E3). E agora, eu acho que ele recupera. Deus estd

com ele (E8). Tem que ter fé (E5).
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Discussao

E possivel compreender que, para o pai e/ou a
mae, ter um filho, ainda crian¢a, com uma doenca que
podelevaramorte é desesperador. Os paisndo esperam
que o filho adoecga e que tenha ainda a possibilidade de
morrer. Essa reagio é percebida em outros contextos
realizados com a mesma populagdo, principalmente
em pais em processo de parentabilidade, ou seja, em
processo inicial da experiéncia subjetiva das funcdes
parentais®. Sentimentos intensos de impoténcia
e de medo sdo desencadeados nos pais a partir do
diagnostico de cardiopatia congénita em decorréncia
da possibilidade de morte de seus filhos®.

Quando o diagnoéstico é definido logo apds o
nascimento, as maes demonstram despreparo para
enfrentd-lo, assim como para se prepararem para
possivel processo de luto. O diagndstico precoce
permite que os pais se preparem para esse momento,
principalmente, quando ocorre durante a gestacdo®.
Para a familia a informacao de que a crianca apresenta
um “problema” apds o nascimento, pode representar
o inicio da caminhada de sofrimento, assim como de
enfrentamento do processo de nascer-adoecer, por
isso a surpresa®.

Ao mesmo tempo, demonstra a dificuldade
dos pais em vivenciar situacdo de doenca do filho
e que pode trazer a morte como consequéncia. Os
pais nunca esperam que um filho adoeca. Dessa
forma, receber essa noticia torna-se algo inesperado
e assustador. O sentimento que é descrito como

» o«

“queda”, “ficar sem chdo”, “sentir o mundo desabar”,
causando estado de medo e panico, desespero, dor
insuportavel e sofrimento, ndo somente nos pais, mas
a toda familia®1%. Sjo sentimentos que envolvem o
momento de consciéncia da existéncia do problema e a
necessidade de busca por alternativas de tratamento.

A culpa é, na maioria das vezes, sentimento
que pertence somente a figura da mae, pois foi ela
quem gerou a crianga. Ao longo dessa vivéncia, as

maes passam a relembrar as experiéncias anteriores,
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detalhadamente, na esperan¢a de encontrar a causa
por tanto sofrimento. Pode, também, manifestar-se
em ambos, no pai e na mae, influenciando de forma
direta em suas func¢oes®.

Geralmente, os pais vivem momento de
instabilidade emocional, por algo ndo esperado. Ha
um desafio: o enfrentamento, cujo sentimento inicial
é 0o medo?, Os pais, conhecendo os riscos que o filho
corre a partir desse momento e vivenciando a mesma
situacdo com outros pais e criangas, apresentam medo
de perder o filho e, por isso, vivem espera angustiante.
Essa angustia do existir é que permite, ao ser humano,
momento de consciéncia de si no mundo e imergir
nas alternativas que podem trazer dor e ndo somente
prazer e felicidade®. E por essa atitude apreendida
que os pais, na maioria das experiéncias de adoecer
do filho, desejam e esperam té-lo dentro de padroes
de normalidade.

Nao havendo a certeza de cura definitiva, esses
sentimentos permanecem junto aos pais. Enquanto
essa confirmac¢do ndo se concretiza, a angustia e o
sofrimentondosediluem, contribuindo paraasensagio
de desamparo, desconfianca e incredibilidade. Mesmo
diante de primeira tentativa de cura, a cirurgia, o medo
de perder o filho e a possibilidade de enfrentamento
de novas cirurgias traz aos pais nova situacdo de
risco de reviver o sofrimento, agravando as questoes
socioecondmicas e culturais®?.

Pais de criancas com cardiopatia congénita
tendem a apresentar mais estresse do que pais de
criangas com outras patologias. Fazem parte desse
cenario, dilemas de normalidade e a integracdo social.
Em estudo realizado sobre a Qualidade de Vida de
pais de criangas com doenca cardiaca, os papéis
emocionais e a satide mental estdo entre os fatores
que interferem nessa questdot?.

Além do afloramento de sentimentos, o
processo de adoecer tras a soliddo dos pais no
processo de hospitalizacdo da crianga. Essa situacdo
ndo isenta a mae da preocupagao com os filhos, que

estdo afastados, e do marido, cuidador no momento
da internagio, em relagio a esposa e aos cuidados com
os outros filhos, que permanecem em casa.

A crianca com doenca cardiaca congénita
precisa de alguns cuidados especiais, tanto na
internacdo quando no domicilio. Esses cuidados,
para os pais, podem contribuir ao isolamento social,
pelo medo de afastamento e do desencadeamento de
alguma crise na crianga, assim como a impossibilidade
de socorro imediato. Esse constante sentimento pode
tornar os pais as figuras cuidadoras responsaveis pelos
cuidados diretos, diminuindo, assim, a rede de suporte
social®¥, Tal atitude é assumida como estratégia para
superproteger o filho cardiopata e impor limitacgoes,
a fim de evitar desestabilizacdo do quadro clinico da
crianca. Eles procuram manter a criangas sem chorar
ou até mesmo sem manifestar alguma expressao. A
busca pela tranquilidade de manter a crianga fora da
crise é inerente aos pais.

H4 necessidade de reestruturagdo familiar,
pois o afastamento de um dos pais do lar é evento
que altera toda a estrutura e a dindmica da familia
em relacdo aos papéis e aos vinculos estabelecidos na
estreita relacdo entre seus membros*®,

A desestabilizacéo financeira foi um dos fatores
de maior representatividade como dificultador do
enfrentamento do adoecer do filho com cardiopatia.
A maioria das familias participantes do estudo nao
apresentava situacdo econdmica suficiente para poder
acompanhar a demanda do tratamento na internagao.
Evidenciou-se, que as condi¢des financeiras exercem
grande impacto na Qualidade de Vida dos pais de
criancas com essa patologia e que esse achado é
corroborado por outros autores?),

Isso evidencia que o cotidiano dessas familias
altera-se, devido as demandas da hospitalizagido, como
o deslocamento e a alimentacio, configurando gastos
excedentes a rotina familiar. Tal situagdo agrava-se
quando os pais ndo vivem geograficamente perto do
hospital®Y,
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O apoio a familia ¢ atitude profissional

imperativa para a crianca e seus pais. O
estabelecimento da relagdo de apoio contribui para
a amenizacdo do sofrimento diante da doenga,
pelo continuo compartilhamento da dor e de
responsabilidades, transmitindo, aos sujeitos,
cuidados, for¢a e esperanca®®. Entretanto, observa-
se que alguns participantes evidenciaram nao
terem apoio e se sentirem negligenciados, ou seja,
descuidados. A necessidade e a valorizacdo do
seguimento compreensivo dessas criangas ndo podem
ser expressas, pois podem se relacionar ao quanto a
familia, por suas proprias peculiaridades, necessita
desse olhar(¥,

E desejo dos pais verem os filhos recebendo
cuidados de equipe competente, e isso demonstra
o papel importante da assisténcia de enfermagem a
crianga cardiopata. Além disso, almejam compreender
o tratamento que estd sendo realizado e ter a
oportunidade de receber apoio dos profissionais.
Sabe-se que o bom funcionamento da parceria entre
a equipe e os familiares da crianga é recurso valioso
para os pais no processo de enfrentamento®®,

Estratégia eficaz para executar programa de
cuidado intensivo com criangas cardiopatas deve
incluir: colaboragdo multidisciplinar e envolvimento
com cardiologia pediatrica, anestesia, cirurgia
cardiaca, além de muitas outras subespecialidades;
estratégia de classificagdo para quantificar o risco
transoperatoério; e abordagem individual ao paciente e
cuidado antecipatdrio das possiveis complicagdes.
O enfermeiro precisa ter conhecimento das
necessidades frente ao paciente em pés-operatério
de cirurgia cardiaca para que ele possa identificar as
dificuldades desse cuidado e, assim propor estratégias
de enfrentamento®?)

Aespiritualidade é conceito multidimensional
de religiosidade. Essa demonstra influenciar na
saude fisica e psicolégica dos seres humanos,
principalmente nos efeitos do estresse na saudde fisica.

Pode ser compreendida como a busca das pessoas
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por respostas a questdes importantes, relacionadas
a vida, e envolve o sagrado ou o transcendente, ou
seja, sistema organizado de crencas, praticas, rituais
e simbolos, que sdo resgatados e utilizados nas
experiéncias pessoais de superagdo de traumas®&19,

Apesar de haver tantos fatores que dificultam
o enfrentamento, ha grande facilitador, que contribui
significativamente neste processo de adoecer familiar.
Verifica-se que, para os pais, ter um filho com esse
problema significa “ter fé”. De todos os sentimentos
desvelados neste e em outros estudos, a fé é a forca
que impulsiona e encoraja os pais a lutar diariamente
pela saude do filho. Dessa forma a conexao espiritual
é importante fator para muitos pais colaborando no
enfrentamento de experiéncias de estresse. Existe o
sentimento de que nao é possivel viver sem o filho e,
por isso, devem buscar na fé, em Deus e na esperanga
a sustentagdo necessaria®29,

Esses sentimentos, associados ao desejo
pela vida saudavel, vém da crenca de que a crianga
ainda precisa crescer e se desenvolver. Faz parte da
espiritualidade a expressdo de fé. Ter fé significa ter
esperanga, acreditar em algo como porto seguro, em
que os pais possam se fortalecer. A fé da significado
e suporte aos seres humanos diante das situacdes

inesperadas de vida.
Consideragoes Finais

O coragdo apresenta, em seu simbolismo, a
dualidade vida-morte, com elevado valor atribuido.
Logo, o desenvolvimento de sentimentos maternos
e paternos ndo antes experenciados frente ao
diagnostico de cardiopatia congénita é algo esperado
e merece a devida aten¢do dos profissionais de satude.

Surpresa, angustia, medo, culpa, desesperanca,
impoténcia e insegurangca foram os principais
sentimentos evidenciados neste estudo. Entre os
fatores que se destacam como obstaculos e, portanto
dificultam o enfrentamento dos pais, estdo a caréncia

de suporte social, com identificacdo da soliddo dos
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pais, em funcdo do isolamento social decorrente da
hospitaliza¢do. Outro fator pouco discutido em outros
trabalhos e que apresentou maior representatividade
como obstaculo foi a desestabilizacdo financeira
devido a necessidade de reorganizacdo das rotinas
familiares.

Sentimentos como angustia e medo estdo
atreladas a expectativas de incerteza do futuro do
filho, assim como sentimentos de desesperanca que
tem relacdo com a expectativa de futuras cirurgias.
Espiritualidade esteve vinculada a expectativa de
melhora ou cura da crianca.

Esse estudo teve como principal limitacdo ter
sidorealizado em Uinico servigo de referéncia, o que ndo
permite a generaliza¢do dos dados. Outra limitac¢ao foi
o fato de que os pais tinham dificuldade em ausentar-
se do leito da crianga, devido a preocupagdo com a
situacdo da criancga, no entanto todos os responsaveis
abordados aceitaram participar da pesquisa.

Os profissionais da saude e, principalmente,
a equipe de enfermagem sdo responsaveis pela
realizacdo do cuidado dessas familias, devendo prover
qualidade e seguranca, além de visar, junto a equipe
multiprofissional, a promocédo do vital aprendizado
dos pais e familiares, promovendo adequada rede
de apoio. O desenvolvimento de rede de suporte,
preferencialmente interdisciplinar, é primordial para
que os fatores aqui evidenciados sejam amenizados.
Portanto é fundamental proporcionar assisténcia
integral, com servicos que satisfacam as reais
necessidades dos pais, buscando cooperacdo entre
equipe de saude, crianca e familia.
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