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Resumo: Com o aumento da longevidade das criancas com cardiopatias congénitas,
esta patologia torna-se crénica, e como tal, necessita de um cuidador, que na grande
maioria das vezes, € a propria mae para garantir cuidados especificos em relacao a
alimentacéo, atividade fisica e administragcdo de medicamentos em domicilio. As crencas
relacionadas a causa da doenca e a manutencdo do tratamento constituem parte da
heranca cultural da familia; elas influenciam o modo pelo qual os cuidadores lidam com o
problema de saude e a maneira pela qual respondem aos profissionais de saude. Alguns
modelos tedricos apresentados na literatura dos ultimos anos tentam explicar a adocao de
determinados comportamentos, dentre eles, destaca-se o Modelo de Crencas em Saude
(MCS). Este trabalho estudou os significados e as crencgas atribuidas pelos cuidadores ao
tratamento de criancas com cardiopatias congénitas, utilizando o referencial teérico do
MCS, desenvolvido por Rosenstock em 1966. Trata-se de um estudo de caso, realizado
na unidade de internagdo de um Hospital Universitario do interior de Sdo Paulo. Participou
do estudo oito cuidadoras que acompanhavam criangas portadoras de qualquer tipo de
cardiopatia congénita, com até 12 anos de idade incompletos. Foram realizadas
entrevistas semidirigidas, gravadas e transcritas para analise dos dados. A escolha das
cuidadoras seguiu a técnica de amostragem proposital € a delimitacdo da amostra se deu
através da técnica de saturagdo tedrica. A partir do estudo de cada categoria criada,
utilizando a técnica de andlise de conteudo, surgiram outros temas pertinentes que foram
divididos em subcategorias ndo aprioristicas. Os resultados mostraram que os cuidadores
sO conseguem perceber a doenga quando ela se manifesta de alguma maneira; criangas
que nao apresentam sintomas e que conseguem realizar as atividades do cotidiano
pertinentes a sua idade ndo sao consideradas doentes. Os sentimentos de medo,
desamparo e impoténcia emergiram nas falas, porem o medo da morte esteve mais
presente nas entrevistas. O facilitador que se destacou durante o tratamento foi a
importancia que os cuidadores ddo ao entendimento e cumprimento das orientagbes
médicas e ao comparecimento as consultas. A fé permeou todas as entrevistas, ela da
forca e sustentacédo para o cuidador acompanhar a crianga, superando todas as barreiras
para cumprir o tratamento adequadamente. Dentre as barreiras citadas, mas que nao
influenciaram no seguimento do tratamento destaca-se a auséncia da participagéo do pai
no tratamento do filho e as dificuldades de entendimento dos cuidados necessarios a
crianga em domicilio. A falta de citagdo do enfermeiro nas falas das cuidadoras é um
resultado preocupante e emerge discussées necessarias sobre o papel que o enfermeiro
esta exercendo nas instituicbes de saude.

Descritores: enfermagem, crianca, cuidadores, cardiopatias congénitas

Linha de pesquisa: Processo de Cuidar em Saude e Enfermagem



Abstract: With increased longevity of children with congenital heart disease, this disease
becomes chronic, and as such requires a caregiver, which in most cases, it is the mother
to ensure special care in relation to food, activity physical and drug administration at
home.The beliefs related to the cause of illness and maintenance treatment are part of the
cultural heritage of the family, they influence the way caregivers deal with the health
problem and the way they respond to health professionals. Some theoretical models
presented in the literature of recent years have tried to explain the adoption of certain
behaviors, among which stands out the Health Belief Model (HBM). This study examined
the meanings and beliefs attributed by caregivers to treat children with congenital heart
disease, using the theoretical framework of the HBM, developed by Rosenstock in 1966.
This is a case study, conducted at the inpatient unit of a university hospital in Sao Paulo
State. Participated in the study eight caregivers who accompanied children with any type
of congenital heart disease, with up to 12 years old incomplete. Semi structured interviews
were conducted, recorded and transcribed for data analysis. The choice of caregivers
followed the purposive sampling technique and the delimitation of the sample was made
through the technique of theoretical saturation. From the study of each category were
using the technique of content analysis, there were other relevant issues that were not a
priori divided into subcategories. Results showed that caregivers can only perceive the
disease as it manifests itself in some way, children who have no symptoms and are able to
perform everyday activities relevant to their age are not considered diseased. The feelings
of fear, helplessness and powerlessness emerged in the interviews, but the fear of death
was present in the interviews. The facilitator pointed out that during treatment was the
importance that carers make to the understanding and compliance with medical advice
and attend to queries. The faith permeated all the interviews, it gives strength and support
for the caregiver accompany the child, overcoming all barriers to follow the treatment
properly. Among the barriers identified, but no effect following the treatment there is the
lack of father participation in child treatment and difficulties in understanding the necessary
care to children in the household. The lack of citation in the speech of the nurse caring is a
worrying outcome emerges and necessary discussions on the role that nurses are
exercising at health institutions.

Keywords: nursing, child, caregiver, congenital heart disease

Research area: Process of Care
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1. Introducao
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1.1 Tema pesquisado e motivacoes para o estudo

Apbés o término de minha Graduagdao no Departamento de Enfermagem da
Faculdade de Ciéncias Médicas da UNICAMP, fui aprovada e cursei a Especializacao de
Enfermagem em Cardiologia do Instituto de Cardiologia (Incor) da USP. Foi um sonho
realizado! Aprendi muito durante os seis meses que fiquei naquela instituicdo e, foi
naquele momento, que consegui unir duas especialidades que eu gostava, cardiologia e

pediatria, em uma Unica paixao: o estudo das cardiopatias congénitas.

Fiquei menos de um més no setor de Pediatria do Incor, mas aquele estagio me
instigou a estudar esta tematica. Fiquei entusiasmada com a fisiologia e anatomia do
sistema cardiovascular fetal e todas as altera¢cdes necessarias para a crianga se adaptar
a vida extra-uterina. Ja havia estudado isso na Graduacao, mas desta vez tinha um outro

significado.

Infelizmente n&o pude concluir minha especializagdo, porque fui aprovada no
concurso da Universidade Estadual de Campinas (Unicamp) e optei por assumir uma
vaga no setor de Pediatria, do Hospital de Clinicas (HC). Era outra aspiragdo que se

realizava.

Hoje, ocupo um cargo de geréncia, no Servigo de Enfermagem Pediatrica do
Hospital de Clinicas da Unicamp, mas trabalhei como enfermeira assistencial no setor de
terapia intensiva pediatrica por seis anos, nos quais atuei com muitas criangas com
cardiopatias congénitas. Com o passar dos anos, eu percebia cada vez mais a
necessidade de capacitacdo da equipe de enfermagem devido a complexidade dos
atendimentos destas criangas €, ao mesmo tempo, observava as dificuldades que as

maes tinham em lidar com o processo de hospitalizacdo de um filho com esta patologia.
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Foi neste contexto, que eu me senti motivada para retomar os estudos.
Primeiramente, desenvolvi um projeto quantitativo abordando a questdo de adesédo ao
tratamento das cardiopatias congénitas, focado nas questdes relacionadas com preparo e
administracao correta dos medicamentos em domicilio. Mas, quando realmente iria fazer
parte do Programa de Pés-Graduacdo, como aluna regular, conversei com meu atual

orientador, que me propds uma abordagem qualitativa para a pesquisa.

Aceitei o desafio, era minha primeira pesquisa qualitativa, mas entendi que seria o
melhor método empregado para compreender os significados e crengas que as

cuidadoras tém sobre o tratamento de uma crianga cardiopata.
1.2 Delineando o problema

Mundialmente, a cada 1.000 criangas nascidas por ano, nove tém um defeito
cardiaco. Isso representa, aproximadamente, um por cento dos bebés nascidos vivos'. No
Brasil, esta incidéncia torna-se significativa em nimeros absolutos, pois corresponde a
cerca de 20 a 30 mil criancas por ano?, ou seja, estima-se o surgimento de 28.846 novos
casos por ano entre a populacdo brasileira®. Entretanto, estes nimeros nao sdo muito
fidedignos no pais, pois ainda ha um grande nuimero de partos domiciliares e sub-

registros de nascidos vivos, principalmente na populacdo de baixa renda®.

Em paises como os Estados Unidos, onde existem mais estudos epidemiolégicos,
registram-se cerca de 1,3 milhdes de americanos vivos com algum tipo de defeito

cardiaco congénito e cerca de metade dessas pessoas tém menos de 25 anos de idade .

O coragédo € um dos érgaos que, além de ser vital fisiologicamente, apresenta
varias caracteristicas simbolicas para o ser. Devido suas representagbes, o coragao
produz uma experiéncia de singularidade que ele desperta, mediado por afetos e

emocgoes. O surgimento de uma patologia cardiaca, acarreta efeitos traumaticos que
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transpdem a prépria patologia cardiaca: a crianca e a sua familia se deparam com a
possibilidade da faléncia de um 6rgao permeado por simbolismo, que se estende a
diversas esferas da vida®. Estas representacdes ja sdo evidenciadas quando a mae d4 a
luz uma crianca com alguma anomalia, expressos por meio dos medos e das
dependéncias, sendo para muitas delas o coracdo, o 6rgdao mais vital do corpo,

provocando uma grande apreens&o®.

Descobrir que a crianga é portadora de uma cardiopatia € o primeiro momento da
experiéncia familiar, que vai desencadear todo o processo de decidir o tratamento®. A
crianga portadora desta doencga dependera de um cuidador, que na maioria das vezes, é
a mae. Para a familia, a mae € a pessoa mais capaz de decidir e cuidar da crianga. Este
cuidador investe-se de poder no cuidado ao doente; é ele quem toma as principais
decisbes, que realiza as atividades de vida diaria, que enfrenta as dificuldades para

realizar os cuidados®.

As crencas relacionadas a causa da doenca e a manutengao da salude constituem
parte da herancga cultural da familia; elas influenciam o modo pelo qual as familias lidam
com o problema de saude e o modo pelo qual elas respondem aos profissionais de
saude’. A condicéo de estar doente relaciona-se com crengas e comportamentos que s&o
apreendidos e incorporados pelos individuos (e seus cuidadores) durante a convivéncia
didria com a doenca. Essas crencas também fornecem pistas e significados para o
entendimento de comportamentos adotados por eles, mesmo que aparentemente

incoerentes ou de risco no convivio com a doencga®.

Alguns modelos tedricos apresentados na literatura dos ultimos anos tentam
explicar a adocdo de determinados comportamentos e tem sido o foco de consideravel
atencdo para especialistas em comportamento, na area da saude e da educacéo®, por

tentar estabelecer relacbes entre o comportamento individual e algumas crencgas

15



individuais'®. Dentre esses modelos, destaca-se o Modelo de Crencas em Satide (MCS)
por sua ampla utilizacdo em estudos nessa area''. Para contextualizar o problema do

estudo, a tematica sera abordada com mais detalhes a seguir.
1.3 A crianca com cardiopatia congénita

Existem dois tipos de cardiopatias: as congénitas e as adquiridas. O primeiro
grupo representa as patologias que surgem durante o desenvolvimento fetal, provocando
alteracbes anatémicas cardiacas ou na rede circulatéria’® e estdo presentes ao
nascimento. As adquiridas estdo relacionadas a fatores externos, podendo estar
associadas a rotinas sedentdrias e habitos alimentares que sdo adquiridos apd6s o

nascimento, em coracdes normais ou com algum tipo de anomalia’.

Apenas as cardiopatias congénitas foram foco deste estudo. Este grupo de
cardiopatias é a mais freqlente, principalmente associada com outras alteragdes

genéticas ou cromossdmicas, sendo a principal causa de morte no primeiro ano de vida'®.

A etiologia das cardiopatias congénitas ainda € desconhecida. Entretanto, ha
varios fatores relacionados com sua incidéncia, tais como rubéola materna durante a
gravidez, exposicdo a exames radiolégico, uso de medicagdo na gestagcdo, sem
orientacdo médica, alcoolismo materno, idade materna acima de 40 anos, diabetes
mellitus materna tipo 1, ter um irmdo ou um dos pais com doenga cardiaca e ter pais
portadores de alteracdes cromossémicas’. Estudos apontam que na maioria das vezes, a

alteracdo cardiaca é decorrente de uma interagdo genético-ambiental™

. O diagndstico é
realizado através dos achados obtidos pelo tripé: exame fisico, radiografia de térax e
eletrocardiograma. ApOs a elaboracdo de uma hip6tese diagndstica, solicita-se o

ecocardiograma para confirmacéo do diagnéstico ™.
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Para efeito didatico, as cardiopatias congénitas utilizam a cianose, uma
caracteristica fisica, como fator diferencial. A cianose € definida como coloracdo azulada
da pele ou mucosa, decorrente da concentracdo arterial da hemoglobina reduzida ou
dessaturada elevada ambiental'®. Desta forma as anomalias sdo divididas em dois
grupos: defeitos ciandticos - alteragbes cardiacas que desenvolvem cianose; e defeitos
acianéticos — que nao desenvolvem cianose. Na pratica, as criancas portadoras de

cardiopatias acianéticas também podem desenvolver cianose ambiental’.
1.3.1 Cardiopatias Congénitas Ciandéticas

a) Tetralogia de Fallot (TF)

A forma cléssica desta patologia corresponde a associagéo de quatro alteragdes
cardiacas: acavalgamento da aorta, estenose pulmonar, hipertrofia de ventriculo direito e

comunicagao interventricular'®.

Alguns recém-nascidos podem apresentar-se agudamente cianbticos ao
nascimento e outros tém cianose discreta, agravando no primeiro ano de vida a medida
que a estenose pulmonar piora. Existe o sopro caracteristico e em alguns momentos,
pode apresentar episédios agudos de cianose e hipoxia, denominado crise ciandtica,
quando a necessidade de oxigénio excede o0 seu suprimento, isso ocorre principalmente
durante as mamadas e choro. As criangas, com cianose crescente pode apresentar
baqueteamento digital (sinal caracterizado pelo aumento das falanges distais dos dedos e
unhas das maos, alteragbes que estdo associadas a diversas doengas, a maioria
cardiacas e pulmonares) e déficit de crescimento. O tratamento é cirargico, com

procedimento paliativo no periodo neonatal e a corregdo completa deve ser realizada no

primeiro ano de vida, dependendo da evolugao das crises de cianose’.

b) Transposicao dos Grandes Vasos (TGV)
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A crianga que nasce com esta patologia apresenta a artéria pulmonar emergindo
do ventriculo esquerdo e a artéria aorta do ventriculo direito’. Nao ha comunicagéo entre

a circulagdo pulmonar e a circulagdo sistémica, tornando-se incompativel com a vida'®.

A conduta terapéutica se inicia com a manutencéo do canal arterial aberto, através
da administracdo de prostaglandina E1. Podem ser realizados também procedimentos e
cirurgias paliativas que melhoram a mistura do sangue oxigenado com o0 nao-oxigenado
no primeiro ano de vida, com mortalidade cirirgica de 5 a 10%’. De forma geral, todas as
criancas com esta cardiopatia devem ser submetidas a cirurgia de Jatene no periodo

neonatal’®.

c) Coarctacdo de Aorta (CoA)

E definida como um estreitamento, mais freqlientemente, localizado no istmo
aortico, abaixo da artéria subclavia esquerda e proximo ao local de insercao do canal
arterial'®. A coarctagdo da aorta reduz o fluxo sangiiineo para a metade inferior do corpo.
Por essa razao, os pulsos sdo mais fracos e a pressao arterial € mais baixa que o normal
nos membros inferiores e o0s pulsos tendem a ser mais fortes e a pressao arterial mais

elevada nos membros superiores’.

Para a maioria dos recém-nascidos, a coarctacdo da aorta ndo causa nenhuma
repercussdo hemodindmica, porém algumas criangas podem apresentar cefaléias,
tonturas e epistaxe em decorréncia da elevada pressao arterial nos membros superiores e
dores nos membros inferiores durante a pratica de exercicios em virtude da baixa pressao
arterial nos membros inferiores, mas a maioria é assintomatica’. O tratamento & cirurgico,
dependendo das caracteristicas da alteracdo e repercussdao hemodindmica, a crianga

devera ser submetida a uma intervencéo cirlirgica entre 18 e 24 meses'®.

1.3.2 Cardiopatias Congénitas Aciandticas
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a) Comunicacéo Interatrial (CIA)

E a abertura anormal entre os atrios, permitindo que o sangue oriundo do atrio
esquerdo, com pressao maior, circule para o atrio direito, provocando maior fluxo de
sangue oxigenado para o lado direito do coragdo’. Os pacientes podem ser
assintomaticos ou desenvolver uma insuficiéncia cardiaca congestiva (ICC), arritmias
(devido o aumento atrial e estiramento das fibras), podem evoluir com sopro cardiaco bem
caracteristico, ou até mesmo formar émbolos, posteriormente, devido o hiperfluxo
pulmonar’. O tratamento é cirlrgico, com correcdo a campo aberto e circulacio
extracorpdrea antes da idade escolar. O prognéstico € bom, com mortalidade cirurgica

muito baixa'®.

b) Comunicacdo Interventricular (CIV)

E a abertura anormal entre os ventriculos direito e esquerdo, podendo variar de
tamanho, desde uma abertura pequena até auséncia total do septo, resultando em um
ventriculo Gnico’. Por causa da maior presséo do ventriculo esquerdo, o fluxo sanguineo
se da através da abertura para o ventriculo direito e artéria pulmonar, causando aumento
do volume de sangue no interior do pulmao, aumentando sua resisténcia vascular. A
crianga pode desenvolver ICC, arritmias e sopro’. O tratamento cirdrgico pode ser
paliativo, como a cerclagem da artéria pulmonar ou corretivo, com o fechamento da

abertura com malha de Dacron, ambos com circulagéo extracorpérea’.

c) Permanéncia do Canal Arterial (PCA)

Trata-se da auséncia do fechamento do canal arterial nas primeiras semanas de
vida, provocando um fluxo de sangue da artéria aorta para a artéria pulmonar, causando
aumento da resisténcia vascular pulmonar e aumento da pressdo do ventriculo direito
com hipertrofia. E o defeito extracardiaco mais comum, principalmente em criancas
prematuras, que atinge até 100% dos casos em recém-nascidos com peso inferior a um
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quilograma?. O tratamento pode ser clinico com a administracdo de uma medicacdo que
inibbe a acdo da prostaglandina - a indometacina - principalmente em recém-nascido
prematuro; ou cirurgico, através de uma toracotomia esquerda. Ambos os procedimentos

tém bom prognéstico’.

1.4 Os cuidadores de criancas cardiopatas e consideracoes sobre o

cuidado de enfermagem.

Quando os pais tomam consciéncia da cardiopatia, seja logo ao nascimento ou
posteriormente, eles entram em estado de choque, seguido de ansiedade, especialmente
pela possibilidade de morte da crianga’. Os pais ndo passam por uma fase na qual se
suspeita de uma doenga, eles simplesmente recebem o diagnéstico de que seu filho ndo
é normal'’. E neste momento que os pais tomam conhecimento do diagndstico e da
gravidade da doenca, porque para eles problema no coragdo é algo muito sério, que foge

de seus dominios e os torna impotentes .

O inicio desta experiéncia familiar vai desencadear todo processo de decisao
sobre o tratamento, percebendo os sinais e sintomas que a doenga esta provocando em
seu filho e vendo seu sofrimento, ha estimulo para a familia engajar-se na busca do
tratamento. Com a esperanga de ter um filho normal, a familia manifesta seu desejo em

tratar a crianca sem negar esforgos®.

Cada familia requer um periodo para assimilar todo o significado que é ter um filho
cardiopata, mas as necessidades de tratamento imediato de algumas cardiopatias nao
permitem isso’. Neste momento, em que a familia é separada da crianca para realizar o
tratamento, ela elege a mae, como sendo a pessoa mais habilitada a cuidar e se

responsabilizar pelo tratamento de seu filho®.
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Ha rupturas de projetos existenciais, porque os sonhos vao além do nascimento de
uma crianga, eles levam a mae a imaginar o crescimento e a educacao de seu filho. O
sonho da méae com seu novo papel e sua preparacdo para assumi-lo consome muito do
seu tempo'™. Muitas vezes elas se sentem exaustas pelas pressdes decorrentes dos

cuidados dessas criancas e de outros membros da familia’.

)l

E neste contexto que a enfermeira deve apoiar os pais, principalmente o cuidador,
que na maioria das vezes é a mae. A enfermeira deve avaliar o entendimento desses
pais, oferecendo informacdes conforme suas necessidades. E inegavel a necessidade
dos pais e da crianga de serem educados para lidarem com a doenca. O cardiopata
congénito, na maioria das vezes, torna-se um doente crénico, com a possibilidade de

participar de grupos educativos tanto para os pais quanto para a propria crianca'’.

A enfermeira deve orientar os pais quanto a necessidade de manter disciplina e
estabelecer limites consistentes, n&o superproteger a crianga, impedindo que ela realize
atividades sociais pertinentes ao seu desenvolvimento, principalmente em relacdo aos
exercicios fisicos que podem provocar algum tipo de esforco excessivo’. A assisténcia de
enfermagem tem o objetivo de promover condi¢des mais favoraveis de saude, além de

promover o melhor ambiente para seu crescimento e desenvolvimento'”.

1.5 Cuidados gerais pertinentes ao tratamento da crianca com

cardiopatia congénita

Nas ultimas décadas, houve uma redugao significativa da mortalidade infantil
associado ao aumento da longevidade de criangas com problemas cardiacos complexos,
antes considerados inoperaveis'’. Estes extraordinarios avancos tecnolégicos, que
surgiram nos ultimos 50 anos, permitiram que, aproximadamente 85% das criancas
nascidas com patologias cardiovasculares, pudessem atingir a vida adulta em paises
desenvolvidos, como os Estados Unidos e Canada'®. Com o aumento da longevidade
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destas criancas, esta patologia torna-se crbnica, e como tal, necessita de cuidados

especificos em relagéao a alimentacao, atividade fisica e administracdo de medicamentos.

Atualmente, existe a preocupacdo em dar continuidade do cuidado aos
adolescentes e, finalmente, aos adultos com doenca crénica. Esta transicdo da crianca,
adolescente e adulto deve ocorrer de maneira continua. A crianga deve participar dos
cuidados com os pais para desenvolver crencas adequadas em relacdo ao seu tratamento

e manté-los na fase adulta, quando necessario®.

Neste contexto, & extremamente importante o preparo do enfermeiro para lidar
com este novo perfil de cuidadores, que devem ser capacitados para desenvolver os
cuidados necessarios, decorrente do tratamento da cardiopatia congénita. Através da
investigacao e da pratica clinica, o enfermeiro conseguira estabelecer uma boa relagdo
com os cuidadores, proporcionando o conforto necessario, para que nao se sintam
sozinhos durante o tratamento. Assim, eles desenvolverédo criangas independentes, com

conhecimento sobre sua patologia e aptas para o autocuidado na vida adulta.
1.5.1 Cuidados na administracao de medicamentos

A administragdo de medicamentos em domicilio, de uso continuo ou esporadico,
requer conhecimento adequado dos cuidadores acerca da dose prescrita e da importancia
disso para o tratamento da crianca. Este item terd uma abordagem mais detalhada,
porque € a equipe de enfermagem que trabalha diretamente na administracdo destes
medicamentos. Por isso, a enfermeira deve estar preparada para acolher e orientar estes
cuidadores nos cuidados durante a administracdo, preparo e armazenamento destes
medicamentos. A literatura ressalta que quando se trata de crianga, o cuidado com estes

medicamentos deve ser redobrado®.
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Quando é necessaria a administracao de medicamentos em criangas, a chance
de cometer uma iatrogenia € maior, devido extensao corpérea menor, doses pequenas,
distancia estreita entre dose terapéutica e tdéxica de alguns medicamentos, técnicas
incorretas de administracdo, entre outras especificidades. Como garantir que os pais,
pessoas que nao sao necessariamente profissionais da saude, administrem
corretamente estas medicacdes e que a crianga receba exatamente a dose prescrita

pelo médico?

Outro ponto relevante é a dificuldade que os cuidadores apresentam para
administrar as medicagées em criangas. Criangas de qualquer idade apresentam certa
resisténcia em tomar medicacao, freqlientemente, elas nao gostam do gosto ou da textura
das medicagdes; outras apresentam dificuldades em deglutir os medicamentos orais e
apresentam medo das injetaveis'®. Nos lactentes (1 a 11 meses e 29 dias) e toddlers (1 a
3 anos) as medicagdes sao administradas, preferencialmente, por via oral em solugdes
liquidas e os pais (cuidadores) sdo responsaveis pela adesdo ao tratamento; em pré-
escolares e escolares (4 a 12 anos) & possivel integrar a crianga ao tratamento,
permitindo que ela escolha a formulagdo da medicacdo de sua preferéncia, como
capsulas, comprimidos mastigaveis ou liquido; isso assegura melhor adesdo ao
tratamento. Nesta faixa etaria, algumas criangas sdo capazes de administrar sua propria

medicacéo, mas sempre com a supervisao de seus pais®'.

7

A meta do tratamento farmacoldgico é melhorar a funcdo cardiaca, remover o
liquido e o sodio acumulados, diminuir as demandas cardiacas e o consumo de oxigénio,
além de melhorar a oxigenagao tissular'’. Para conseguir atingir esta meta, as criangas
podem utilizar varios tipos de medicagbes. Destacaram-se as principais medicagdes
utilizadas na rotina do tratamento de criancas cardiopatas do Hospital das Clinicas da

Unicamp.
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Os glicosidios digitalicos melhoram a eficiéncia miocardica, provocando aumento
do débito cardiaco, diminuicdo da pressao venosa e do edema. A dose do digitalico é
administrada por via oral, duas vezes por dia, visando manter os niveis séricos. A
digoxina é empregada, quase que exclusivamente, devido sua rapida acao, porém é um
medicamento potencialmente perigoso, porque as margens de seguranca das doses
terapéutica, téxica e letal sdo muito préximas®. Por conseguinte, a enfermeira deve
conhecer os sinais de intoxicacao e orientar os pais a procurarem um servico de salude na
vigéncia destes sinais: ndusea, vémito, anorexia, bradicardia e arritmias. Dependendo do
servigo de saude, os cuidadores sao orientados a contar o pulso da crianga e, como regra
geral, ndo administrar a medicagdo se o pulso estiver menor que 90 batimentos por

minuto em lactentes e menor de 70 nas criangas maiores?'.

Outros medicamentos muito utilizados sdo os diuréticos, principalmente em
criancas que desenvolvem insuficiéncia cardiaca congestiva decorrente das
anormalidades estruturais, as quais resultam em aumento do volume sanguineo e da
pressdo dentro do coracdo. A furosemida é a medicacdo de escolha e por serem
diuréticos perdedores de potassio, podem ser prescritos suplementos de potassio e
orientados os cuidadores a oferecer as criangas alimentos ricos neste eletrélito, tais como
bananas, laranjas, cereais integrais, legumes e vegetais folhosos. Outra informacgéo
relevante é orienta-los a administrar esta medicagdo no inicio da manha para evitar, nas

criangas que ja apresentam o controle do esfincter, a necessidade de urinar & noite”.

Os inibidores da enzima conversora de angiotensina, cuja fungdo é inibir a
conversao da angiotensina | em angiotensina Il, provocando vasodilatagdo, o que resulta
em diminuig&o da resisténcia vascular pulmonar e sistémica, também s&o muito utilizados.
O exemplo mais comum em minha pratica é o captopril, que deve ser administrado trés

vezes por dia.
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Ha evidéncias que a adesdo ao tratamento medicamentoso na crianga,
geralmente, € menor que no adulto, principalmente em adolescentes que se aproximam
da independéncia dos pais. Eles precisam de pais e profissionais de saude que auxiliem
na tomada de decisdes do seu tratamento e administracdo de suas medicacdes®. Os pais
devem aprender os procedimentos corretos da administracdo das medicagbes e do

armazenamento em local seguro, evitando a ingestdo acidental do medicamento’.

)l

E imprescindivel para o tratamento da crianca com cardiopatia congénita a
administracdo segura das medicacoes respeitando os horarios e as doses, porque as

diferengas decimais podem provocar danos e leva-las a morte.
1.5.2 Cuidados com a alimentacao

O perfil da populagdo de criangas com cardiopatias congénitas tem sofrido
significativas mudangas nos ultimos anos, com aumento da sobrevida daquelas com
doengas complexas e, consequentemente, crescimento do impacto das comorbidades,
das sequelas e das lesbes residuais. Em especial, o atraso ponderal, pode ser uma das

principais seqiielas para a crianca®.

As criangas com cardiopatias congénitas geralmente sdo desnutridas, porém esta
desnutricdo ndo estd relacionada a falta de alimentos, mas sim, ao funcionamento
cardiaco inadequado que gera aumento de metabolismo e, consequentemente, maior
gasto caldérico. Podem também apresentar algum grau de comprometimento funcional
e/ou estrutural dos érgaos o que resulta em deficiéncia na ingestdo de nutrientes além do

controle de liquidos necessario em alguns cardiopatas®.

Em estudo realizado com 38 criancas, de zero a 24 meses, do sexo feminino e
masculino, com cardiopatia acianogénica e cianogénica, foi observado baixo consumo de

calorias, lipidios, fibras, sédio, potassio e vitamina A; adequado consumo de carboidratos
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e consumo superior de proteinas, calcio e vitamina C. Esses dados indicam a importancia
do monitoramento nutricional individual de criangas cardiopatas, a fim de se evitar, o
agravamento do quadro de desnutricdo caracteristico da doenca. Recomenda-se que os
cuidadores sejam orientados a suplementar calorias, vitaminas e minerais para suprir as
necessidades que n&o sdo alcancadas pela alimentagdo via oral natural e,
consequentemente, ndo limitar as sinteses necessarias ao crescimento e ao

desenvolvimento dessas criancas®.

Uma revisdo de literatura realizada de 1997 a 2007 relatou que as maes se
esforcam para ajustar a dieta das criangas a fim de que voltem a ganhar a peso,
descrevendo o uso de complementos alimentares e 6Oleos, entre outros. Mesmo assim,

acreditam que os resultados ficaram aquém do necessario®.
1.5.3 Cuidados com a atividade fisica

Ha poucos estudos na literatura nacional abordando os cuidados necessarios para
as criangas cardiopatas durante a realizacao de atividade fisica. Uma revisao de literatura
encontrou trés artigos, nenhum em ambito nacional, que abordavam a questdo
relacionada a promogéao da atividade fisica. Constataram que os pais tém conhecimento
incompleto sobre a necessidade de atividade fisica e, quando sabem algo, eventualmente
desconhecem que a crianga precisa de avaliagdo especializada prévia. Além disto,
também foi observado que os pais ndo se preocupavam com a atividade fisica dos filhos

cardiopatas®.

A criangca portadora de cardiopatia congénita necessita de cuidados bem
especificos, uma vez que apresenta caracteristicas fisiologicas relacionadas a ma
formacdo cardiaca. E preocupante constatar que ha poucos trabalhos que abordem o

conhecimento dos pais a cerca da promocdo da atividade fisica. Isso se reflete
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claramente na pratica hospitalar, onde ndo se observa nenhuma orientacdo aos pais em

relagéo a esta pratica.

Conclui-se que o cuidado da crianca cardiopata € amplo e complexo, e para que
seja realizado adequadamente, uma equipe multiprofissional deve estar envolvida na

assisténcia a crianca e a sua familia.
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2. Referencial Teorico
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2.1 Conceito e caracteristicas do referencial tedrico

O Modelo de Crenga em Saude (MCS) foi desenvolvido no inicio da década de 50
por um grupo de psicologos sociais do Servico de Saude Publica dos Estados Unidos,
para tentar explicar porque as pessoas nao se preveniam corretamente contra certas
doencas para as quais ja havia vacinas ou testes. Foi publicado por Rosenstock em 1966,
mas originalmente formulado por Hochbaum, Leventhal, Kegeles e Rosenstock para
explicar a agdo preventiva. Posteriormente, foi aplicado a comportamentos relacionados a
manutencdo da saude em geral, incluindo o atendimento correto as recomendacdes
médicas e procura de diagnéstico. O modelo € considerado uma aplicagdo de teorias

psicoldgicas de tomada de decis&o e alternativas comportamentais sobre satde.

O MCS supde que toda crenga € motivada. A partir desta compreenséo,
esperavam poder entender e controlar o comportamento humano, identificando as suas
motivagdes®. Uma revisdo do MCS, realizada em 1974’ aplicado ao comportamento

preventivo, destacou conceitos denominados comportamentos de saude, sao eles:

Comportamento na saude: “qualquer atividade empreendida por uma pessoa que

acredita estar saudavel, com o intuito de prevenir doengas ou detecta-las em um estagio

assintomatico™’.

Comportamento frente ao sintoma: “qualquer atividade de uma pessoa que se

sente doente, com o propoésito de definir seu estado de saude e de descobrir o remédio

adequado™’.

Comportamento na doenca: “refere-se a atividade empreendida por aqueles que

se consideram doentes, com o propésito de curar-se™’.
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Existem algumas varidveis que influenciam o comportamento de saude adotado
pelo individuo, tais como a percepcdo da sua suscetibilidade, da severidade e a
percepcao dos beneficios e barreiras. O MCS baseia-se nas percepgbes do paciente
sobre sua situacdo de saude e nao dos profissionais de saude. Sao estas as variaveis

que compde as quatro dimensdes do modelo?’ :

s

Suscetibilidade percebida: é a percepcdo de um individuo sobre suas

possibilidades de contrair um agravo a sua saude.

Severidade percebida: a gravidade ou seriedade da doenca pode ser avaliada

tanto pelo grau de perturbacado emocional criada ao pensar na doenga quanto pelos tipos
de conseqléncias que a doenga pode acarretar (dor, morte, interrup¢do de atividades,

perturbagdes nas relagbes familiares entre outros).

Beneficios percebidos: referem-se a crenga na efetividade da agdo e a percepgao

de suas consequéncias positivas.

Barreiras percebidas: aspectos negativos da agéo sédo avaliados em uma relagéo

entre o custo-beneficio, considerando possiveis custos de tempo, dinheiro, esforgos,
aborrecimentos. Caso os custos sejam superiores aos beneficios derivados da agao, os

procedimentos para transpor as barreiras ndo se efetivarao?.
Para outros autores?®, existem mais dois constructos que compde o MCS:

Motivacdo para agir: séo fatores que influenciam a tomada de decisédo do individuo

para adotar medidas de prevencdo em saude. Dependem da relagdo que a pessoa faz

entre a motivagao para agir e as barreiras existentes para efetivagdo da acgao.

Auto-eficacia: caracteriza-se pela convicgao do individuo de que ele pode realizar,

com sucesso, a agao que produzira os resultados esperados.
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Outros estimulos que fazem parte do MCS e podem influenciar a tomada de
decisdo, podem ter origem interna (um sintoma, por exemplo) ou externa (influéncia dos
pais, amigos, familia, meios de comunicacdo). Ha fatores bioldgicos, psicossociais e
estruturais, que também sao elementos que interagem com os demais e influenciam a
percepcao individual atuando na acéo final do individuo''. Em geral, os estudos que
utiizam o MCS, consideram basicamente as crencas e a motivagao, sendo pouca a

atencao para os fatores modificadores das crencas e os estimulos para acdo'".

Nesta pesquisa o MCS trara outra contribuicdo para a comunidade cientifica, foi
utiizado como referencial teérico para estudar as crengas e os significados dos
cuidadores presentes no tratamento das criangcas com cardiopatias congénitas. Vale
ressaltar, que o MCS ¢é utilizado predominantemente em pesquisas quantitativas, porém

nesta pesquisa sera utilizada a sua base tedrica como referencial na andlise dos dados.
2.2 Estudos e aplicabilidade do referencial teérico

O MCS é utilizado na literatura nacional e internacional desde 1974. Em geral,
utiizam apenas as quatro variaveis basicas: susceptibilidade percebida, severidade
percebida, beneficios percebidos e barreiras percebidas. Nao foi encontrado nenhum
estudo que utiliza estas varidveis para compreender o comportamento dos cuidadores de

criangas com cardiopatia congénita. Entretanto, alguns estudos®*?®

exemplificam a
utilizagéo deste referencial em trabalhos atuais da &rea da saude e evidenciam que as
crengas podem ser consideradas como os valores que um individuo sustenta, permeando

o seu estilo de vida e o0 seu comportamento®.

O modelo ja foi utilizado para avaliar as facilidades e barreiras enfrentadas por
enfermeiros com cargo de chefia quanto as medidas preventivas a exposicdo ocupacional
envolvendo material biolégico. O equipamento de protegéo individual foi citado como a

maior facilidade para a prevencao de acidentes, porém a falta de adesdo ao uso e o uso
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incorreto foram referidos como barreiras para a prevencdo de acidentes e como 0s

principais motivos para a ocorréncia destes®.

A existéncia das crengcas em saude e culturais mostra-se altamente modificadoras
da percepcgao individual da doenca depressiva e da conseqiente busca de tratamento

especializado de pais e responsaveis de adolescentes deprimidos®'.

Outro trabalho estuda as crencas de mulheres com cancer de mama. Mostra que
as crencgas sao culturalmente construidas e que influenciam o comportamento da mulher
guanto a prépria saide. As percepgdes individuais e os estimulos para agao podem leva-
las a perceber o cancer de mama como um grave problema de saude, que deve ser
detectado precocemente para evitar tratamentos agressivos, aumentar as chances de
sobrevida e diminuir a possibilidade de recorréncia e metastase. Esta percepg¢éo, em
conjunto com os beneficios, menos as barreiras percebidas para tomada de acao,
constitui um indicativo da probabilidade dessas mulheres buscarem ajuda profissional

e/ou executarem agdes de autocuidado para detectar o cancer de mama precocemente®.

Os construtos do MCS foram aplicados para educar a populagdo no controle e
prevengao da dengue. Estes constructos foram utilizados como ferramenta na elaboracao
de estratégias educacionais em saude, com propostas de intervengdes que mudem o
comportamento de uma determinada populagéo, sendo possivel avaliar se o programa
realizado atingiu o objetivo proposto. Ele sugere que os meios de comunicagao utilizem

estes construtos na elaboracdo de mensagens para prevenir e controlar a dengue™®.

Estes exemplos de trabalhos realizados na ultima década demonstram a utilizagéo
do MCS em areas distintas da saude, com objetivos diferentes e populacao bastante

diversificada.
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3. Objetivos
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3.1 Objetivo Geral

Estudar as crencas e os significados atribuidos pelos cuidadores ao tratamento de

criancas com cardiopatias congénitas.

3.2 Objetivos Especificos

Analisar a percepg¢ao do cuidador quanto a susceptibilidade e severidade da

doenca na crianca cardiopata;

Avaliar as barreiras e beneficios presentes no tratamento da crianca cardiopata,

segundo a 6tica dos cuidadores.
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4. Recursos Metodologicos
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4.1 Recursos Metodolégicos

A metodologia escolhida foi a qualitativa, que permite ao pesquisador conhecer “a

» 3 isto é, ela quer entender

significagcdo que tal fendbmeno ganha para os que o vivenciam
como o objeto de estudo acontece ou se manifesta e ndo almeja o produto final, com

resultados matematicamente trabalhados.

A pesquisa qualitativa busca interpretar os significados que as pessoas atribuem
as suas experiéncias do mundo social a maneira como as pessoas interpretam este
mundo; ela estuda as pessoas em seus ambientes naturais em vez de ambientes criados
artificialmente ou experimentais, além de permitir ao pesquisador empregar diversos

métodos qualitativos em sua pesquisa®.

O trabalho com abordagem qualitativa deve conter as cinco caracteristicas basicas

desta metodologia®:

1. A pesquisa qualitativa deve ter o ambiente natural como sua fonte de dados

direta e 0 pesquisador como o principal sujeito;
2. Os dados coletados sao predominantemente descritivos;
3. A preocupagao com o processo € muito maior do que com o produto;

4. O significado que as pessoas dao as coisas € a sua vida sao focos de atengéo

do pesquisador;
5. A analise dos dados tende a seguir um processo indutivo.

4.2 Método

O método escolhido foi 0 estudo de caso, porque vai ao encontro dos preceitos da
enfermagem, permitindo estudar cada situagdo em sua profundidade, aproveitando o

maximo dos dados coletados e compreendendo o significado atribuido pelos sujeitos,
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mantendo sempre suas singularidades®. O estudo de caso pode ser definido como “uma
investigacdo empirica de um fenémeno contemporaneo em profundidade e contexto de
vida real, especialmente quando os limites entre o fenbmeno e o contexto ndo séo

claramente evidentes” 2.

Dentre os tipos de pesquisa qualitativa, o estudo de caso pode ser considerado o
mais relevante, porque tem como objeto de estudo uma “unidade que se analisa
aprofundadamente”. Isto define que suas caracteristicas sdo dadas por duas
circunstancias principalmente: a primeira, representada pela natureza e abrangéncia da
unidade, que pode ser um sujeito, uma comunidade, uma escola e, a segunda, pelos
pressupostos tedricos que constroem o estudo e servem de orientagdo para o

pesquisador®®.
Os principios fundamentais do estudo de caso utilizados neste trabalho foram*:

1. Visar as descobertas - o pesquisador deve estar sempre atento a novos

elementos que podem emergir como importantes durante o estudo;

2. Interpretar em contexto - para melhor apreensdo da unidade de estudo, é
preciso levar em consideragdo o contexto no qual o objeto de estudo esta inserido e

vivenciando naquele momento.

3. Utilizar linguagem acessivel - os dados coletados no estudo podem ser
apresentados de diversas maneiras como desenhos, dramatizagbes, colagens,
discussdes entre outras. A preocupacdo é a transmissao direta, clara e articulada para

que se aproxime da experiéncia do leitor.
4.3 Local de Estudo

O estudo foi realizado na unidade de internacdo pediatrica de um hospital

universitario do interior do Estado de S&o Paulo, que atende criangas portadoras de
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cardiopatias congénitas, para tratamento clinico e cirargico, bem como para tratamento

das patologias decorrentes ou agravadas pelas cardiopatias.

A unidade conta com 58 leitos (sendo que 10 leitos sdo de terapia intensiva),
composta de 28 quartos com dois leitos, trés quartos com quatro e um com oito leitos. A
unidade do paciente € composta por um leito, um criado-mudo e uma poltrona ao lado da
crianga para o acompanhante, que tem a opcdo de permanecer durante a internagéo,
atendendo as recomendagées do Art. 12. do Estatuto da Crianga e do Adolescente (ECA)
*1em que “os estabelecimentos de atendimento & satde deveréo proporcionar condicdes
para a permanéncia em tempo integral de um dos pais ou responsavel, nos casos de
internacdo de crianga ou adolescente”. Os leitos estdo divididos em trés postos de
enfermagem, com pelo menos um enfermeiro responsavel por plantdo. Apesar das
caracteristicas das criangas atendidas serem diferentes em cada especialidade, a
estrutura fisica dos postos é semelhante, para facilitar o trabalho da equipe de

enfermagem que, mensalmente, alterna os postos de trabalho.

Atualmente, os pacientes estdo agrupados por especialidades, idade e sexo para
melhor dividir e capacitar os membros da equipe de enfermagem, ressaltando as

qualidades, afinidades, perfil e experiéncia de cada membro da equipe.

Os trés postos de enfermagem e a Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica (UTIP)
formam um quadrante e no centro desta estrutura existe um patio, onde criangas,
acompanhantes e visitas podem utilizar. Em alguns momentos do dia, ha atividades com

grupos de voluntarios para os pacientes e os acompanhantes.

4.4 Populacao
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A populagédo do estudo é composta por cuidadores de criangas com cardiopatias
congénitas, internadas na unidade pediatrica de um hospital universitario do interior do

Estado de Sao Paulo.
4.4.1 Amostra

Foram incluidos no estudo os cuidadores que acompanharam a internacao de
criangas portadoras de cardiopatias congénitas, com idade entre seis meses e 12 anos
incompletos e que foram hospitalizadas na unidade pediatrica por causas relacionadas a
cardiopatia. Para o estudo, foram consideradas as criangas com tempo de diagnéstico da
cardiopatia congénita superior a trés meses, considerando que este periodo € adequado

para questionar o cuidador sobre os cuidados prestados.

Foi considerado cuidador a pessoa que relatou ser a responsavel pelo tratamento
da crianga, com vinculo familiar, que acompanhou os cuidados em casa e pelo menos em
algum momento da hospitalizacdo e que nao apresentava dificuldade para se expressar
verbalmente. Desta forma, a amostra do estudo contou com a participagdo de oito

cuidadores.

Foram excluidos do estudo os cuidadores/acompanhantes das criangas internadas
na unidade de terapia intensiva pediatrica e 0s responsaveis por criangas com idade
inferior a seis meses de idade, para que as dificuldades presentes na adaptagédo da mae
ao nascimento da crianga ndo se misturassem com aquelas pertinentes aos cuidados dos

cardiopatas.
4.4.2 Técnica de Composicao da Amostra

A escolha dos cuidadores seguiu a técnica de amostragem proposital, também
denominada intencional ou deliberada, que apresenta deliberadamente a escolha do

sujeito de pesquisa, ndo se preocupando com a representatividade numérica ou a
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randomizagdo na escolha da amostra em relacdo a populagdo total, ou seja, o
pesquisador fica livre para escolher aqueles cujas caracteristicas pessoais possam trazer

informacdes substanciais sobre 0 assunto em pauta*.

Para delimitar o numero total de sujeitos da amostra foi utilizada a técnica de
saturacao tedrica, uma ferramenta muito utilizada no campo da saude para interromper a
captacdo de novos sujeitos e estabelecer o nimero final da amostra*®. O fechamento da
amostra resulta de um balanco que o pesquisador faz sobre valorizar as diferencas ou o
que se repete. Por sua vez, as diferencas marcarao as vivéncias pessoais e as condicoes
imediatas de producdo da fala*®. Para realizar esta escolha o pesquisador deve levar em
consideragdo o objetivo do estudo, sendo assim, por se tratar de crengas e significados,

este trabalho apresenta as diferengas e as repeticées das falas dos sujeitos.
4.5 Técnica de Coleta de Dados

A técnica de escolha foi a entrevista com roteiro de perguntas semi-dirigidas, para
permitir que o entrevistador e o entrevistado apontem a direcdo de sua entrevista,
representando ganho para obter e reunir os dados*’. E importante ressaltar que a
entrevista ndo pode estabelecer uma relagdo hierarquica entre pesquisador e pesquisado.
Ela deve criar um ambiente de interacdo, com atmosfera de influéncia reciproca entre
quem pergunta e quem responde®’. Para garantir esta interacéo, foi construido um roteiro
de entrevista (Apéndice 1), com perguntas abertas para direcionar a entrevista,
possibilitando a fala livre do entrevistado. Todas as entrevistas foram gravadas,

transcritas literalmente e, posteriormente analisadas.

O roteiro de entrevistas foi submetido ao pré-teste, com a realizacdo de trés
entrevistas com cuidadores de criangas com cardiopatias congénitas do mesmo local de

estudo. Os cuidadores eram as maes e estavam acompanhando a internagdo de seus
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filhos na unidade de terapia intensiva. Estes cuidadores n&o foram incluidos da amostra

final do estudo.

A analise e a apresentacado dos resultados do pré-teste compuseram o exame de
qualificacédo e trouxeram mudancas que enriqueceram e aprimoraram a pesquisa. Houve
a reestruturacdo do instrumento de coleta de dados, permitindo a validacdo do roteiro,

que tornou-se mais sucinto, claro e objetivo.
4.6 Procedimentos de Coleta de Dados

O primeiro contato com o local de estudo foi realizado por meio da diretora de
enfermagem da unidade de internacdo pediatrica, a qual foi bastante receptiva e autorizou

prontamente a realizacdo da pesquisa.

Apbs aprovagdo no Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Faculdade de Ciéncias
Médicas (FCM) da Unicamp, uma cépia do projeto foi encaminhada ao Departamento de

Enfermagem da instituicdo para iniciar formalmente o estudo.

Durante o periodo de maio e junho de 2010, foi possivel estabelecer contato com
algumas cuidadoras, conhecé-las melhor e identificar quais poderiam participar do estudo.
A abordagem das cuidadoras foi realizada de maneira informal, junto ao leito da crianga, e
avaliou-se o interesse e a disponibilidade da mesma em participar do estudo,

determinando-se o melhor momento para realizagéo da entrevista.

A entrevista ocorreu em um local reservado, na propria unidade, em uma sala
denominada biblioteca, que é utilizada para estudos e reuniées. O ambiente reservado
impediu interrupcbes e garantiu a privacidade do entrevistado. No entanto, duas
entrevistas foram realizadas no quarto da crianga, e atenderam a preferéncia das

cuidadoras em ficar ao lado dos filhos.
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As entrevistas foram realizadas de 20 de julho a 29 de setembro de 2010, em

intervalos variaveis entre cada uma e duracao de 15 a 30 minutos.
4.7 Técnica e Procedimentos Adotados para a Analise dos Dados

A técnica escolhida foi a analise de conteudo (Quadro1), que diz respeito a técnica
de pesquisa que tornam replicaveis e validas as inferéncias sobre dados de um contexto,
por meio de procedimentos especializados e cientificos. Ela parte de uma leitura de
primeiro plano das falas para atingir um nivel mais profundo, ultrapassando os

significados dos manifestos do material*

. A analise tematica € a mais utilizada no campo
da saude e possibilita 0 agrupamento dos dados por temas e examina todos os casos do
estudo para ter certeza que as manifestacbes de cada tema foram incluidas ou

comparadas®. Os passos seguidos para a realizacdo desta analise procederam-se da

seguinte maneira:

Foram realizadas leituras flutuantes das entrevistas, de modo a se familiarizar com

o material; houve a selecao das unidades de significados, de forma a elaborar os temas

que foram analisados, conforme os objetivos da pesquisa, os indicios levantados pela
leitura do material e de acordo com as fundamentagbes da Teoria de Crengas em

Saude®; seguiu-se o processo de categorizacdo aprioristica, no qual foi realizada a

classificagdo dos conteudos das entrevistas reagrupados segundo o seu grau de

proximidade e diferenciacdo, dos quais se dividiram em subcategorias ndo aprioristicas

que emergiram do contexto tematico dos dados™®.

Apébs estes passos, foi realizada a validagdo da analise dos dados, de maneira
extrinseca, por meio do julgamento de perito da area (orientador) e pares (membros do
grupo que compde o Nucleo de Pesquisa e Estudos Qualitativos em Saude - NUPEQS); o
trabalho foi apresentado em dois momentos ao grupo para apreciacdo, discussao e

sugestoes.
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4.8 Procedimentos Eticos Relacionados a Pesquisa

O projeto de pesquisa foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa da
Faculdade de Ciéncias Médicas da Universidade Estadual de Campinas e aprovado, com

o parecer n® 1167/2009 (Anexo 1).

Foi desenvolvido apenas com os cuidadores que aceitaram participar da pesquisa
voluntariamente, apo6s assinar o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice
2), conforme consta na Resolucdo196/96. O projeto teve sempre a preocupacao de
explicar, antes de cada entrevista, o objetivo do estudo com linguagem clara,
esclarecendo que a nao participacdo ou desisténcia, mesmo apds o inicio da pesquisa,
nao implicaria em nenhum prejuizo no atendimento ou tratamento oferecido naquele
hospital e todas as informagbes obtidas durante as entrevistas seriam utilizadas neste

estudo, mantendo a identidade do sujeito em sigilo.

A pesquisadora esteve disponivel para sanar possiveis duvidas durante sua
permanéncia como enfermeira na unidade ou pelo telefone sempre que a cuidadora

quisesse conversar. Porém, nenhuma procurou a pesquisadora para esclarecimentos.
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Quadro1 - Resumo de informacgdes e recursos metodoldgicos empregados. Campinas,

2011
METODO Estudo de caso
; Cuidadores de criangas com cardiopatias
POPULACAO congénitas hospitalizadas em uma
unidade de internagao pediatrica
LOCAL Hospital universitario do interior do

Estado de Sao Paulo

TAMANHO DA AMOSTRA

8 cuidadoras

SELECAO DA AMOSTRA

Intencional, obtido por saturagédo de
dados

INSTRUMENTO DE COLETA
DADOS

DE

Entrevista semi-estruturada

TECNICA DE ANALISE DE DADOS

Analise de Contelido - Tematica
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5. Resultados e discussao dos dados
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5.1 Caracterizacao dos sujeitos

A amostra constituiu-se de oito cuidadoras de criangas com cardiopatias

congénitas, sendo sete maes e uma irma. A irma se referiu como cuidadora, porque a

mae nao conseguia acompanhar a filha nas consultas e hospitalizacao, devido a morte de

outra filha com a mesma patologia. Ela relatou que o tratamento da irma falecida foi longo

e muito doloroso. Por esse motivo, mantenho a nomenclatura cuidadoras e ndo generalizo

para maes (Quadro 2).

Quadro 2 - Caracteristicas sociais das cuidadoras entrevistadas. Campinas, 2011

IDADE

CUIDADOR PARENTESCO | ESCOLARIDADE PROFISSAO
(anos)

1 33a mae EFC Do lar

2 21a mae EFC Do lar

3 40a mae EFI Diarista

4 39a mae EFI Do lar

5 17a mae EFC Diarista
Atendente

6 21a irma EMC o
(comércio)

7 35a mae EFI Do lar

8 31a mae EFC Agricultora

Nota: EFC= Ensino Fundamental Completo, EFl= Ensino Fundamental Incompleto, EMC= Ensino Médio Completo, EMI=

Ensino Médio Incompleto

E interessante refletir o papel que a mulher exerce na sociedade. Mesmo com

todas as conquistas que elas conseguiram ao longo do século XX, principalmente no

campo profissional e econémico, ainda hoje, a sociedade a considera como principal

responsavel pelo cuidado dos filhos, do lar e do marido. Pode-se dizer que o ritmo das
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mudancgas econémicas € muito mais rapido do que das mudancas politicas e sociais.
Além disso, as mulheres ainda apresentam status social mais baixo do que os homens,

muitas vezes, em decorréncia de seu mais baixo status ocupacional®’.

Este dado reflete-se no estudo, pois as profissdes relatadas pelas cuidadoras sao
de baixo status ocupacional. Em geral, as cuidadoras ndo trabalham fora de casa e se
dedicam as tarefas do lar, porque ndo é possivel assumir outra responsabilidade. Duas
maes, que hoje sdo donas de casa, abandonaram o emprego para cuidar de seus filhos.
A mae tem consciéncia da mudanca de papéis que a doenca e a hospitalizacdo de seu

filho trazem para sua vida e, isso, pode interferir na renda familiar “®.

Porém, ainda observa-se na sociedade, que o trabalho das mulheres, em relagao
ao dos homens, apresenta um carater complementar na sustentacéo da familia, fazendo
com que sua inser¢do seja intermitente, em atividades de baixa qualificagdo e com
conseqiliente baixa remuneracdo®. Esse dado se agrava, quando estas mulheres
apresentam baixa escolaridade. O estudo é composto por quatro cuidadoras que
possuem apenas o ensino fundamental completo (EFC), trés com ensino fundamental

incompleto (EFI) e apenas uma, com o ensino médio completo (EMC) (Quadro 2).

O grau de conhecimento da pessoa influi diretamente na compreensdo do
tratamento, porém néo é garantia de adeséo. A compreenséao da patologia e dos cuidados
necessarios facilita a comunicacdo no decorrer do processo terapéutico, melhorando a
possibilidade da adesao ao tratamento. Isso é possivel por meio da adogéo de linguagem
acessivel as familias, durante a troca de informagdes *°. Esse dado refletiu-se no estudo,
porque mesmo com pouca escolaridade, as cuidadoras fazem o méaximo para
compreender e garantir a adesao a proposta terapéutica da criangca. Nao foi possivel
avaliar, se a adesao estd adequada ou nao, apenas compreenderam-se os fatores que

interferem ou favorecem suas motivacdes para garantir a realizagao do tratamento.
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A adesdo pode ser afetada ou direcionada pelo meio social e cultural em que
acontece. A influéncia social é bastante citada, porém, poucos trabalhos avaliam
realmente a questao social e cultural de um processo de decisdo racional que leva em
conta diversos determinantes, da disponibilidade deste tratamento & suas crengas®'. O
MCS mostra que basicamente a crenca e a motivagao irdo influenciar o comportamento

de um determinado individuo em realizar a acdo proposta'"

Outro dado relevante foi a variacdo de idade das cuidadoras, 17 a 40 anos,
permitindo entrar em contato com mulheres de todas as faixas etarias. Essa diversidade
trouxe para o estudo uma riqueza de conhecimento e parece que o amadurecimento da
mulher contribui para melhor entendimento de alguns pontos do tratamento, mas os
sentimentos e significados que cada uma atribui ao tratamento da crianga com cardiopatia

€ muito semelhante, independente da idade.

Para compreender melhor as crengas e significados que estas cuidadoras
apresentam em relagao ao tratamento destas criangas, é necessario descrever um pouco

sobre suas caracteristicas clinicas e sociais (Quadro 3).
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Quadro 3 - Caracteristicas clinicas e sociais das criangcas com cardiopatias congénitas
dos quais os cuidadores pertencem a amostra do estudo. Campinas, 2011

CRIANCA (anof::;es) Nl’fg"lﬁggsDE PATOLOGIA | DIAGNOSTICO gfﬁﬁ'ngg
1 10a 2 CIA 2 anos Sim
2 1aedm 0 Clv* pré-natal Sim
3 laedm 1 CIv Ao nascimento Sim
4 12a 0 Clv* Ao nascimento Nao
5 10m 0 Clv* 15 dias de vida Nao
6 10a 5 PCA Ao nascimento Sim
7 2a 2 TF Ao nascimento Sim
8 2a 2m 1 CIA + CIV* Ao nascimento Sim

Nota: CIA= Comunicagdo Interatrial, CIV= Comunicagdo Interventricular, TF= Tetralogia de Fallot, PCA= Permanéncia do
Canal Arterial

* Qutras alteracgdes fisioldgicas e anatdmicas estdo presentes

Em relacdo as criangas com cardiopatias, também foi abordado uma faixa etaria
diversificada, podendo identificar se existem necessidades, dificuldades e facilidades
apresentadas pelas cuidadoras nas diferentes fases de desenvolvimento da crianga.
Outro dado observado, que influencia diretamente no tempo dispensado para o cuidado
desta crianga, foi o numero de irmaos. Apenas uma cuidadora tem cinco filhos, além do

filho com cardiopatia; os demais apresentaram no maximo dois filhos.

Destaca-se que, em geral, que o filho com cardiopatia congénita € o mais novo.
Quando a mae tem o primeiro filho com cardiopatia, ela dificilmente tem outros filhos e,
isso se deve, segundo as cuidadoras, pelas dificuldades apresentadas para cuidar desta
crianca e do medo de ter outro filho com 0 mesmo problema. Apenas em um caso, a mae

engravidou de outra crianga, mas ap6s a morte da filha com cardiopatia. Mesmo assim,
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ela teve o sexto filho com cardiopatia (quatro saudaveis e o quinto filho que faleceu) e
delegou os cuidados desta crianca a filha mais velha de 21 anos para assumir as
responsabilidades do tratamento da irma, ja que a mae nao tem condigdes psicoldgicas
de acompanha-las nas consultas e internacdo. E desde entdo, a irma com cardiopatia
prefere a sua companhia, porque a mae chora o tempo todo quando precisa acompanha-

la na internacao.

Dependendo do tipo de patologia, os cuidados necessarios as criancas sao mais
freqientes ou ndo. Neste estudo a patologia mais freqlente foi a comunicacao
interventricular (CIV) e a data que foi diagnosticado a cardiopatia, ao nascimento, seguiu

os padrdes apresentados pela literatura, conforme apresentado na introdugéo’.

O diagndstico precoce, principalmente das lesdes leves, esta aumentando,
contribuindo também para o aumento da incidéncia de cardiopatias congénitas®®. Sendo
assim, as cuidadoras acompanham o tratamento destas criangas desde o nascimento.
Além disso, a cardiopatia pode estar associada a algumas sindromes, como a Sindrome
de Down ou outras alteracdes de localizacdo do coragéo no mediastino'?, gerando outras
necessidades. Metade dos casos estudados apresentava outras alteragdes fisioldgicas
e/ou anatémicas associadas, as quais nao foram discutidas neste estudo, porque ndo sao

pertinentes a esta dissertagéo.

A realizagéao de algum tipo procedimento cirurgico também requer das cuidadoras
tempo para acompanhar internagdo, preparo psicolégico para compreender este
procedimento e conhecimento para realizar os cuidados no pds-operatorio, quando

necessarios.

5.2 Apresentacao e discussao das categorias tematicas
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Como descrito anteriormente as dimensoes e varidveis da Teoria de Crengas em
Saude foram a base teérica para a construcdo das categorias e analise dos dados
coletados. A partir do estudo de cada categoria, criadas a priori, surgiram outros temas

pertinentes que foram divididos em subcategorias ndo aprioristicas (Quadro 4).

Quadro 4 - Apresentacao das categorias e subcategorias. Campinas, 2011

Susceptibilidade da doenca da crianca cardiopata

Negam a possibilidade de agravar a doenca da crianca

Admitem a possibilidade de agravar a doenga da crianga

Severidade da doenca da crianca cardiopata

Sensacao de impoténcia frente a dor

Desafio de lidar com todos os medos

Interferéncias nas atividades cotidianas e nas relagcbes familiares

Beneficios percebidos ao longo do tratamento

Orientacées e acoes dos profissionais da satde

Fé em algo maior

Barreiras percebidas no seguimento do tratamento

Susceptibilidade da doenca da crianca cardiopata

Suscetibilidade percebida pode ser definida como a percepcao de um individuo
sobre suas possibilidades de contrair um agravo a sua satde®. O M.C.S. mostra que, em
relacdo a suscetibilidade percebida, as pessoas variam muito quanto a aceitacao da
possibilidade de contrair uma determinada condi¢gdo ou doenga. Tal percepg¢éo individual

poderé influenciar positivamente ou negativamente a busca por tratamento®".
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Dentre as percepcbes apresentadas pelas cuidadoras, podemos agrupa-las em

duas subcategorias:

Negam a possibilidade de agravar a doenca da crianca

Algumas cuidadoras, em suas falas, demonstraram que de alguma maneira néo

entenderam a gravidade da cardiopatia congénita ou ndo querem aceitar.

/-] fles falmram que o coracdo dela estava com 20% da sua furcdo,
agora esld com 40%. VVlelooron wm pouuco, dagud urns dias nelosra wr
Louco o val mellorarndo ald samran. ” (cuidadora 5)

*.. Porgue o dia-a-dia dele 6 nosmal, Gracas a Deud ele 6 wmna criarga
bem, sauddivel.. devido o probloma.. (cuidadora 4)

E possivel observar que as cuidadoras sé percebem a doenca quando ha alguma
manifestacdo. Sendo assim, as criangcas que nao apresentam sintomas e que realizam
atividades cotidianas pertinentes a idade sao consideradas “normais”. A cuidadora
interpreta a doenga baseando-se nas situagdes do seu dia-a-dia. Passado o impacto do
diagnéstico, a cuidadora sé vera a crianga em alguma “situagcdo de doenga” quando
presenciarem os sintomas, gerando os mais diversos sentimentos®.

A expectativa de cura da crianga pode interferir positivamente ou negativamente
na percepgdo do agravo da doenca. Ela pode interferir positivamente, pois a cuidadora,
quando confiante naquilo que faz, empenhar-se-4 mais e as barreiras que podem
aparecer para dificultar a realizagdo do tratamento poderdo ser superadas. Entretanto,
quando acontece alguma coisa, uma intercorréncia ou manifestacao clinica da patologia,
a cuidadora percebe que suas atitudes ndo estdo contribuindo para a melhora da crianga,

podendo desanimar e ndo realizar o tratamento de maneira satisfatéria.
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O MCS? mostra que toda crenca é motivada, se estas cuidadoras estao utilizando
a crenca de cura como incentivo propulsor para a realizagdo do tratamento, elas irdo
desanimar ao constatar que este fato ndo ira acontecer, podendo surgir um sentimento de
desesperanca ou frustracdo. Entretanto, esta crenca pode ser modificada gradativamente,
com cautela e conhecimento, fazendo com que as cuidadoras entendam a complexidade
e gravidade da patologia, sendo assim, a maneira de pensar e acreditar no tratamento
pode ser modificada e estas cuidadoras poderdo desenvolver outros fatores para motivar
0 seu comportamento.

O importante em cada caso € identificar o que estd motivando a cuidadora, para
fortalecer pontos fortes que trardo beneficios ao tratamento e/ou enfraquecer aqueles que
em longo prazo poderao interferir negativamente no mesmo. Ndo ha um consenso para
definir o que motiva uma pessoa ou a outra na realizacdo de um determinado
comportamento. Estes fatores sdo individuais e podem se modificar no decorrer do
tratamento.

“Com excecao dos habitos incorporados a vida cotidiana que nao
estejam diretamente relacionados com a racionalidade, todas as
crengas, conhecimentos, valores construidos e transmitidos no
ambito cultural também estao envolvidos na pratica diaria, com as
chamadas estruturas cognitivas dos individuos, com um
‘racionalizar’ sobre os recursos disponiveis para fazer as escolhas”
51.

Em geral, a compreensdo da doenga por parte dos pais possibilita maior
envolvimento nos cuidados e acompanhamento do tratamento®, sendo um fator
importante a ser trabalhado pela equipe multiprofissional. A complexidade que envolve a
vida cotidiana e o enfrentamento das doencas, em geral, ndo faz parte da formagao do

profissional de saude. A diferenca substancial entre os elementos que compde o
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raciocinio desses profissionais e os diversos grupos populares proporciona grandes
dificuldades para que o profissional compreenda as atitudes de seus pacientes,
resultando em relacdes distanciadas e preconceituosas®.

Sabe-se que, o enfermeiro € o profissional mais preparado para orientar e
acompanhar a cuidadora nos cuidados necessarios ao tratamento, porque ha maior
proximidade das angustias vividas pela mae do cardiopata, podendo identificar a
necessidade de intervencao de outros profissionais de saude de maneira precoce quando
julgar necessario®. Na pratica, o enfermeiro que atua em unidades pediatricas apresenta
dificuldade em lidar com os sentimentos que emergem do convivio com as cuidadoras,
sendo necessério buscar auxilio de outros profissionais para compartilhar algumas
situacoes.

Porém, o conhecimento adquirido pelas cuidadoras nao é sé influenciado pelos
profissionais, ha uma interacdo de crengas, saberes, valores e expectativas de cada
individuo, agrupando sistemas referenciais distintos tanto cientificos como populares, que
podem interferir diretamente em seus comportamentos®. As méaes, independentemente
da classe social, sabem reconhecer alguns sintomas na crianga e diferenciar se estd em
boa salde ou doente. Se a crianga estiver doente, a mae tem um arcabouco de
conhecimento popular, que utilizar4d para avaliar se pode atuar com seus proprios

cuidados ou se é necessario buscar ajuda de um médico>.

Admitem a possibilidade de agravar a doenga da crianga

As cuidadoras, que sao responsaveis por criangas com sintomas ou que
precisaram passar por procedimentos mais dolorosos, como hospitalizagbes frequentes e
intervencao cirurgica, aceitam mais facilmente a doenga e entendem melhor a gravidade

desta patologia.
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A doencga representa um impacto na vida das pessoas e quando envolve a
hospitalizagdo de uma crianca, se torna uma vivéncia marcante*®. Esse impacto permite
que os cuidadores se deparem com a doenca e suas repercussoes, influenciando
diretamente nas suas crencgas em relacédo ao tratamento da cardiopatia.

/) (omida, bringueds, esdas coisad ele semypre bricou rosmal,

wma oida rovrdl.. alé que gquando ele comecon a fer sudomad.”

(euiducnia §)

“Vdo L agravands, mas ndo pode decear ele passar nernodo, gue &

A identificagdo da doenga esta relacionada as alteragdes fisicas que os cuidadores
sdo capazes de identificar na crianga®. Conforme se percebe que a crianga ndo é normal,
ha manifestacdo de comportamento positivo que busca realizar a qualquer custo, o
melhor tratamento, mesmo que isso gere sentimentos como medo e preocupagao. A
percepcao da seriedade de algum sintoma, por vezes, € o principal desencadeador da
busca por atendimento® e permite o inicio e 0o seguimento adequado do tratamento.
Observa-se que € marcante a crenga que a crianga sé estd (ou é) doente se esta
apresentar algum sintoma.

A influéncia do cuidado centrado na doenca e nao no individuo, atua diretamente
na crenga que estas cuidadoras tém que a crianga estd doente apenas se ela tem
sintomas. Esta visdo fragmentada do cuidado, que ainda esta presente na prética
hospitalar, fortalece esta agdo. Observa-se nas consultas médicas e nas falas da equipe

de enfermagem questionamentos a respeito de sinais e sintomas que podem estar
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presentes na doenca. Se a crianga nao apresenta nenhum sinal ou sintoma questionado
ela “nao esta doente”. Essa crenca € muito forte para as cuidadoras, elas ficam atentas
para aquelas perguntas e, no cotidiano, se preocupam em nao deixar que eles que eles
aparecam, caso contrario, buscam atendimento médico rapidamente e, algumas vezes

ficam frustradas por ndo conseguirem impedir o aparecimento destes sintomas.

“Quando ela chora ela fica roxinha [... ] Mas, néo sei 0 que
fazen...Roxa tudinho... 04 ldbios dela... " (cuidadora 5)

“[...] éu néio deixava ela correr, 46 que eu levava ela para fazer uma
caminhada bem devagaryinho, no passinho dela codo ¢ a tarde. ”
(cuidadora 7)

O cuidado de forma idealizada, vivido pelo paciente e sua familia, € o somatério de
um grande numero de pequenos cuidados parciais que vao se complementando, de
maneira mais ou menos consciente e negociada entre os varios cuidadores que circulam
e produzem a vida do hospital. Assim, uma complexa trama de procedimentos, de fluxos,
de rotinas, de saberes compord o que entendemos como cuidado em saude®. E estas
cuidadoras ndo conseguem ter a visao do todo, porque percebem nas agdes e posturas
dos profissionais da saude durante a hospitalizacdo estes cuidados fragmentados.

Nao sdo apenas os profissionais de enfermagem que realizam os cuidados no
hospital. As cuidadoras observam o médico prestando um cuidado quando a crianga
apresenta um determinado sintoma; a fisioterapeuta, a nutricionista e também toda a
equipe de enfermagem. A assisténcia a estas criangas engloba uma equipe
multiprofissional, mas a profissdo que tem o cuidado como esséncia € a enfermagem.

O cuidado prestado as criangas em ambiente a hospitalar era baseado na
patologia. A crianga ndo era vista como um ser Unico, com caracteristicas proprias e

potencialidades, de acordo com sua fase evolutiva. Com o passar dos anos, ocorre uma
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mudanc¢a na abordagem de cuidado ensaiando-se um cuidado auténtico, com uma
abordagem mais voltada para a crianca inserida na unidade familiar®.

A publicacdo do Relatério Platt, em 1959 na Inglaterra, trouxe a tona a
preocupacao com o bem-estar da crianga hospitalizada e trouxe a discuss@o sobre este
processo, procurando alternativas para minimizar os fatores negativos desta
experiéncia®’.

Em 1990, foi promulgada a lei n? 8069 que regulamenta o Estatuto da Crianga e do
Adolescente, que se torna obrigatorio a permissao da presenca integral dos responsaveis
da crianga*'. Introduzir a cuidadora e sua familia para o hospital, ndo foi, e ainda nao esta
sendo, téo simples. Esta mudanca implica em outras questées, muito além das estruturas
fisicas.

E importante cuidar da crianca e da cuidadora, inserindo-a nas atividades
pertinentes a crianga. Entretanto, ndo pode ser reproduzido cuidados centrados na
patologia para a cuidadora nao repeti-los em sua pratica cotidiana, porque pode leva-la a
centrar apenas em cuidados que amenizem os sintomas. Muitas vezes, sdo atividades
dificeis de serem cumpridas quando se trata de crianga, como nao deixa-la chorar, correr,
ficar brava, porque podem sobrecarregar seu coragdo e devem ser evitadas,
principalmente quando ela percebe que os sintomas aparecem apds a realizagdo destas
atividades, como o “cansago” e o “roxinho”.

As informagbes dos profissionais de saude, normalmente, s&o restritas aos
aspectos fisicos do tratamento, como alimentagéo, prevengédo de acidentes comuns na
infancia (quedas, arranhdes, ferimentos com objetos perfuro-cortantes), observagcao de
sinais relacionados a patologia que devem ser comunicados, no¢des de higiene para
prevencao de infecgdes.

Diante de tantas orientacbes que devem ser seguidas, estas cuidadoras podem

mudar seu comportamento, aumentando sua atengédo e cuidado para com a crianga,
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podendo até vir a super protegé-lo, impossibilitando assim que o filho tenha uma vida
saudavel, levando em consideracao que em muitos dos casos de cardiopatia congénita ha
um prognoéstico favoravel®.

Abordar sé este aspecto do cuidado permite que a cuidadora fique presa aos
sintomas fisicos e pode esquecer, ou até mesmo, negligenciar outros aspetos importantes
no tratamento da crianga, como 0s aspectos psicossociais. A cuidadora precisa cuidar
desta crianca, mantendo-a inserida nas atividades pertinentes a sua idade, como escola,
festa de amigos e familiares, parques, respeitando as restricoes necessarias de cada
uma, em cada fase do tratamento.

E preciso olhar para a crianga, ouvir e conversar, colocando-se na altura dela, o
que denota respeito por ela. A cuidadora deve permitir que a crianga desfrute de seu
espago, onde esta possa explorar e brincar, para que tenha oportunidades de desenvolver
seu potencial, sendo sempre respeitada em seu ritmo individual®®. Contemplando os
aspectos psicossociais da crianga, sem desrespeitar as restricdes que algumas vezes séo
necessarios no tratamento do cardiopata, a cuidadora pode garantir a qualidade de vida

de toda a familia.

Severidade da doenca da crianca cardiopata

Severidade percebida pode ser definida como a gravidade ou seriedade da
doenga, que pode ser avaliada tanto pelo grau de perturbacdo emocional criada ao
pensar nesta doencga, quanto pelos tipos de consequiéncias que a doenga pode acarretar
como dor, morte, interrupgdo de atividades, perturbagdes nas relagées familiares, entre

outros®’.

Para elucidar melhor este tema, foram divididas em trés subcategorias:
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Sensacéo de impoténcia frente a dor

O corpo da crianca manifesta o que se passa com ela, dor, sofrimento e finitude '.
A cuidadora, que na grande maioria, € a mae, vivencia isso e se sente impotente, porque
nao pode fazer nada para ajuda-la. Elas sofrem com a dor dos filhos e, isso, ndo tem

como ser amenizado®.

A perda do controle sobre a crianca leva a mde a uma imobilizacéo inicial®'. Ela
assume seu papel com muita doacdo e desejo de compartilhar aquele sofrimento de

modo a diminuir a dor e o desconforto do outro®.

Para mim ¢ a parte maus dificd sabe dificd de couudan, 4 ver ele
dophendo. flo olha para mon com agueln cariiia, com agqueles
bracinfws Lodlando pedls minka auda.. e eu ndo poddo faper
rada. (cuidadora 7)

U vepe8, dif vontade de chosan, porgue el serte muita dot, Lom gue
des forte para ayudoar ela. ” (cuidadora 6)
£ 1ma colsa grave, mas a gente fom que lidar com o problema gue el
Lo, porgque se vocé desesperar, vocé desespesa ela.. a crasca.. 4e vocé
desedperar muldly ndo adiarta, ndo dara.. enlio a gerte Lo que
manter a calna ¢ edperar, eu perdo adson. ” (cudadorsa 3)

No cotidiano hospitalar, observa-se muitas vezes que os profissionais de saude
orientam a mae para ndo ficar chorando ou expressando qualquer outro sentimento

negativo ao lado da crianca doente, porque, principalmente as criangas maiores,

entendem o que esta acontecendo e podem sofrer mais quando observam a mae triste.
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Mas, a mae pode expressar seus sentimentos quando? Onde? Sera que os profissionais

de saude estao protegendo as criancas ou eles mesmos?

Quando a cuidadora vivencia esta experiéncia, ela acredita nesta crenga e acha
que nao pode manifestar nenhum tipo de sofrimento perto da crianca, porque precisa ser
firme e forte para transmitir forca para a crianga se recuperar. Contudo, ela pode nao
estar preparada para o adoecimento da crianca, ja que a tem como um ser fragil, pequeno

e, a0 mesmo tempo, cheio de vida e satde®.

A literatura ja mostra que a vivéncia das familias diante da doenca crénica gera
muito sofrimento. Os comportamentos sédo afetados e as faculdades psicoldgica, fisica,
mental e social sdo estremecidas®. O estresse gerado pela hospitalizagcéo longe de casa,
dos outros filhos e do marido aumenta a sensagédo de desamparo e solidao, fragilizando
vinculos. Ignorar tais sentimentos e negligenciar os respectivos cuidados deixa essas

familias em situacao de vulnerabilidade®.

No local de estudo, uma instituicao terciaria, ndo ha nenhum profissional da area
de saude mental preparado para ouvir estas cuidadoras e ajuda-las a enfrentar estas
situagdes dificeis e lidar com as alteragbes que podem ocorrer em seus comportamentos.
Estas cuidadoras estdo longe de casa e de seus familiares, sentem-se sozinhas,
desamparadas e impotentes diante do seu sofrimento e da crianga. Buscam ajuda em
outras acompanhantes que estdo vivenciando sentimentos semelhantes ao delas para

enfrentar esta situacao.

Elas encontram uma fonte de apoio, com quem podem trocar e compartilhar
experiéncias e recebem palavras de animo, assim, se fortalecerem mutuamente, pois
estdo passando por situagbes semelhantes e, encontram uma forma de compreender

tudo que estao passando, pois percebem que n&o sdo as Unicas a viverem tal situagdo™.
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(orversel um pouco com pesdsoads que Lo fillo com problema.. vocé
Juca venao que ndo 6 40 tou filleo que tom problema.. porque vocé acka,
rwssa! Porgue meu fillo? las, vocé vé que virias chuvuas Lambim

L appends por mon mesma, Lovel por mon wwedma, pela dficulidade

quo eu padiel o eu poddso padsar amda.. ” (cudrdora 3)

Permitir que as pessoas que estdo passando por uma situagao dificil se
relacionem é uma maneira de ajuda-las a enfrentar os problemas, pois para certas
pessoas se espelhar no comportamento de alguém ajuda a desenvolver o seu®. Dentro
das instituicdes hospitalares, é possivel criar espagos que possibilitem contemplar as
singularidades dos sujeitos envolvidos a fim de minimizar o sofrimento desencadeado

pelo processo de doenca e hospitalizagdo*.

A dindmica do trabalho em uma instituicdo hospitalar, onde é permitido ao
acompanhante permanecer ao lado da crianga 24 horas, faz-se necessario o
estabelecimento de normas e rotinas, como horario de visita, local de refeicao, atividades
permitidas aos acompanhantes. Mesmo assim, € possivel criar condicbes para
flexibilizagdo de algumas rotinas, a fim de melhorar o atendimento da crianca e da sua

familia.

E importante salientar que a equipe de saude tem dificuldade em estabelecer
relacdes satisfatérias com a familia da crianga hospitalizada. Para minimizar isso, centrar
o foco do cuidado no atendimento humanizado ajuda muito. Vale a pena ressaltar, que a
sensibilidade da enfermeira pode colaborar no reconhecimento das necessidades de cada
ser mae em distintas situacées. A percepcao, pela enfermeira, das reagdes da mae é que

direciona o cuidado®.
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Quando a comunicacao entre equipe de enfermagem e familia é eficiente, reduz a
ansiedade dos pais, aumenta a aceitacdo e envolvimento desses no processo de cuidar
da crianca tanto no domicilio quanto na hospitalizacdo. Assim, & possivel facilitar a
adesao ao tratamento, favorecer o processo de enfrentamento da doenga e contribuir

para o crescimento enquanto individuo®.

Desafio de lidar com todos os medos

A seriedade da doenca mostra-se muito bem nas falas das cuidadoras, quando
reconhecem a gravidade da cardiopatia congénita e as conseqléncias que seu

tratamento pode trazer.

Nestas ocasides, a cuidadora pode perder o controle da situagdo, surgem duvidas
e angustias devido as ocorréncias inesperadas e conflitantes, como internagéo de

emergéncia e agravamento no quadro clinico®.

K muity trabalhoso, vocé tun gue ficar 24 horas atontz naguele
cruanga, alenta nesmo... com medo de Lomar wn Lomibo, dar dgua na
fona certa, comuda na fora certa, colocar para dosmt no fosdsio
certintr. ” (cuidadora 7)

Cu poego, compho ¢ 47 pogo para eled me explicasen diedintio. Porgue
ou Lento medo de dar dose a menos, eles me explicam Ludo certino. ”
(cuidadosa )

“Uma vey eu choner, wnplorel pelo amor de Dewd para alerdes v
Lo, porque en ndo entendia mudls, lnka medo de tudo a4 vepes

Lassana uma colsa vrportarnte para poder fazen... ” (cudadora 2)
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Nestas situacdes, a cuidadora refere muito medo. O medo € o principal sentimento
que surge e permeia todos os momentos do tratamento da doencga crénica, quando
recebem o diagnéstico, quando precisam decidir sobre a realizacdo do procedimento
cirirgico, quando precisam responsabilizar-se por cuidados especiais, administrar
medicamentos, quando vivenciam a piora dos sintomas, quando percebem que ha outros

fatores que podem agravar a cardiopatia.

O medo é uma emocéo intrinseca ao ser humano. Sempre que se depara com
uma situacdo que desperta medo, tende-se a fugir. Entretanto, esse comportamento pode
ser interpretado de duas maneiras: por um lado pode evitar que o homem sofra alguns
males colocando-o a salvo, por outro, pode impedir que enfrente situacdes de conflitos

que poderiam leva-lo a éxitos que ampliariam seu repertério®.

A auto-eficacia caracteriza-se pela convicgdo do individuo de que ele pode

. ~ . 27
realizar, com sucesso, a agao que produzird os resultados esperados<’. Quando a
cuidadora tem medo de algo relacionado ao tratamento, como administrar um
medicamento ou permitir um procedimento cirlrgico, ela ndo se sentird convicta para
decidir ou realizar aquele determinado cuidado, e isso podera influenciar de maneira

negativa no tratamento da crianca.

7

Por isso, € importante ter um espaco de escuta para que estas cuidadoras se
sintam a vontade para expressar suas duvidas e medos, proporcionando comportamentos
positivos que favorecam a adesdo ao tratamento. Como néo se trata especificamente de
um tratamento psicoldgico, que deveria ser realizado por um psicélogo, o enfermeiro é
apto para esta atividade. Ele pode criar um espaco educativo e acolhedor, em qualquer
fase do tratamento, durante a hospitalizagdo ou nos acompanhamentos ambulatoriais e

domiciliares, desenvolvendo vinculo com este cuidador para trocar informacdes
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pertinentes ao cuidado da crianca, e a0 mesmo tempo, oferecendo suporte emocional

para enfrentar as repercussdes que a doenca pode trazer a vida cotidiana desta familia.

Dentre todos 0s medos citados que surgem durante o tratamento, o mais intenso e
que sempre acompanhara estas cuidadoras, € o medo da morte. Sabe-se que a morte é
um fato inevitavel, contudo, é dificil aceitar que aconteca precocemente, ou seja, nos

primeiros anos de vida de uma pessoa®.
congea, eu Lnka medo e perdaoa 1o puon, posque rdo 6 gicd, ele rdo
Lo 40 0 problema ab coragdo, Lem o outho fidico, que 6 gerdtico ¢ Ludb.
Ay jurtarndo 04 adols, o coracdo fa@ ndo & multo bom o o outho gerético
aunda ndo qpuaa " (cudadora 2)
LU denty por vibios momentod, sty avda de persder ela, Lon fiosa que
ela comega a dedcomperisct did neds, 167 Jerseo muddlo medo de acabek.
Wlws a gente tom que ficar forte. Lom que ficar forte pela gente
(coudadona 5)
Wit mde ficou nmudo Lrste 40 chorava, chorava clorava, ela
estava gridoida da moka omdg mad ela ndéo sabua.. fla Lnka am
Louguinfio de seceto... com nedp e Levar essa Lambom. ” (cudadora 6)
Durante a realizacdo de todas as entrevistas, quando o cuidador conseguia
expressar, de alguma maneira, 0 medo de perder a crianga, transparecia o quanto isso

era real para eles, o quanto isso era dificil de aceitar, porque em alguns casos eles nao

falavam em morte, apenas se referiam como uma perda, uma derrota.
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Nas falas e nas facies das cuidadoras durante as entrevistas, foi possivel observar
que a morte, significa o fracasso de todos os cuidados e esforcos que elas fazem para ter
um bom resultado no tratamento. Todo desprendimento, tudo que ela abriu méo para
estar la ao lado da crianga, seria em vao, se o resultado nao fosse a vida. Em nenhum
momento, elas deixaram transparecer que nao vale a pena, pelo contrario, fazem e fariam
de tudo por estas criancas, porque a crenca delas é muito forte, elas acreditam fielmente

em um bom resultado.

L. fu falaria para dedicas, dedicar nwesnto a sida para eled, porgue
eles ndio pedem para nasces, a gesle 1o AAbLA GUE LA NALCL COM UMA

dberca dessa, ertdo vocé tom que de dedicar a crarga. ” (culdadora 7)

Dentre todas as dificuldades que as cuidadoras passam durante o tratamento, elas
referem que o momento da cirurgia € o mais dificil, porque eles temem por todas as
complicagbes que podem acontecer e, principalmente, a morte da crianca. Este dado

apareceu em outro estudo também®.

O sentimento de medo ja surge quando a cuidadora precisa permitir a realizagao
do procedimento cirdrgico. E pode permear toda a espera da cirurgia, porque a cuidadora
fica ansiosa, querendo que ndo acontega nada para ndo suspender a cirurgia e,

finalmente, para que tudo acabe bem®.

O comportamento da cuidadora pode variar de acordo com os pontos positivos e
negativos apresentados pelo profissional da saude, que em todos os casos citados, foram
os médicos. Entretanto, alguns cuidadores podem buscar a opinido de outras pessoas,

que mesmo nao sendo profissionais da saude, influenciaram em sua decisao.
“WWde de prunecra viagem, rdo Lon nuda eperiéncia, vocé val pela
cabeca dos owubhod... al eu ndo quid, mas agora vocé vé gue sdo Lo
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dolucdio. Porque eu pesgurlel para o MEAICO, O GUe A INALS AMLICAAD,
operar ou ficar sem gperar? O mibdico disse que & ficar sem gpesas,
fu estava decidida a ndo detan faper a cornsgia, nwesnw saberdo gue

era dficld o tudo e que quando chegasde i rna frente ele podesia

Lreciian, pols eu edlava com medo. (cuidadora )

/o[ Era am 1ldco gute vock v corten, sad oU GURAD Cottet 2ALe ALACO, &
a datide dela, 0 mais srporslarte.. medmo que acorteca o puok... ela
Lode faleh chesct o imunsia mide Ko fAOCUNOU GYUAR LaNE JUM... 40 GUe
L840 ela ndo val poder falanr... ” (cuidadora 3)

Se eu ndo cuidadse ela mossia sem cudady ¢ do para Les edte
cudado podesia ndo aglicntas nem dack da meda, al o miédico falou,

daiu da mesa, mad anda rdéo acabou o rico. ” (cudadora 7).
Esse medo, presente na vida das cuidadoras, é parcialmente amenizado pela
crenga que elas tém nos médicos que acompanham seus filhos. Elas depositam toda

forca e esperanga no trabalho deles, na busca por salvar a crianga, principalmente nos

cirurgides que realizardo a cirurgia necessdria para corrigir ou amenizar a cardiopatia.

Esta crenga de que o médico é o detentor de todo o saber e que tem o poder de
curar todos, é denominada missao ou funcao apostolica, que significa que todo médico
tem uma vaga, mas quase inabalavel idéia sobre 0 modo como o paciente deve-se
comportar quando est4d doente®. As cuidadoras acreditam nas palavras do médico,

mesmo sabendo dos riscos e do medo de perdé-la, porque sabem que ele detém o
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conhecimento para salva-la. O medo, também, esteve presente em outras situagdes
vivenciadas pelas cuidadoras.
Porgue ton nmudas mdes, com crarcosa rnomal que acostuma, 49
que el... como ndo sabia que ele 1a nadces com problemirsia conypiel o
bercint dele. fapia plaros dele dormir no Llugarpinso dele. Ilas, como
ele nascen com esbe problemnsa eu fuguel com nwedo e colocar. ”

(cutdadora 2)

Chbes eu monsia de medo de Ler wn fillo assim com uma doesca
Ghave ZLBUR... el Lnfa nedo de engranidat 40 com nwedo de acorleces
L4d0... (Yalava nudo emoctonada com o4 ollws Lackingiands). fu v na
Leleviadio, Laslod cadod de chlasicas que Rascem com probilema e colocava

na cabeca aqullo e ficava com medo. " (cudadora §)

Toda mae, ao engravidar, idealiza um filho saudavel, sonhando durante nove
meses. Ao se deparar com o nascimento de um filho com cardiopatia, ha rupturas de seus
projetos e de seus sonhos. A severidade desta doenga, muitas vezes, faz a mae logo ao
nascimento, deparar-se com esta nova realidade e até mesmo exige desta, decisdes

importantes que geram muita ansiedade e medo.

Podem surgir duvidas e inseguranga durante o ato de cuidar, ndo somente frente
aos cuidados dispensados a uma crianga especial, mas também em relagdo aos cuidados
basicos a qualquer bebé. Entretanto, para estas cuidadoras, os cuidados bésicos do
cotidiano de uma crianga podem gerar muito medo. Elas se sentem despreparadas para
assumir a responsabilidade de cuidar desta crianca e incertas de que possam continuar o

tratamento iniciado no hospital®.
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Isso se deve, porque ndo se identifica nenhum planejamento da assisténcia e de
cuidados, devidamente articulado, com definicdo de quem o executaria. Nao ha iniciativa
nem por parte da equipe de enfermagem nem por parte das cuidadoras para o
estabelecimento de uma negociagdao nesse sentido. Compartilhar os cuidados com a
cuidadora € desejavel, porém observa-se que a existéncia de uma delegacao sem co-
participacdo. A enfermagem delega tarefas e responsabilidades a mae e se exime de seu
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principal papel™, que é orientar e acompanhar a realizagdo destes cuidados, para que

eles sejam executados de maneira assertiva em domicilio.

Interferéncias nas atividades cotidianas e nas relagcbes familiares

O tratamento de doencgas crbénicas geralmente € prolongado, complexo e exige
cuidados constantes em relagao a terapéutica e em relagcdo a determinantes que possam
agravar o estado de saude da crianca. As interferéncias nas relagdes familiares ficam
claras em muitas falas, entretanto, ndo demonstram influenciar o cumprimento das

atividades relacionadas ao tratamento da crianga.

Foi observado que a cuidadora mais presente é a mae, sendo assim, ela traz
problemas em relagao ao cuidado de outros filhos, que sentem diferenga de atengéo e o
marido, que muitas vezes ndo colabora com as atividades necessarias ao tratamento do
filho. Embora nas sociedades contemporaneas ocidentais as exigéncias em relacao a
participacdo do pai no contexto familiar estejam mudando, a cren¢a de que os homens
sdo incapazes de cuidar dos filhos acaba, em muitos casos, por exclui-los das tarefas de
cuidar. Parece existir um paradoxo entre as exigéncias feitas e as possibilidades
oferecidas a estes pais. Em alguns casos, em que o pai insiste em tornar-se participante,
nao raro surge a falta de reconhecimento pelo seu engajamento nesse cuidado, ou seja,

n&o apenas maes, mas a sociedade como um todo, costumam néo valoriza-lo®’.
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Para que o pai esteja mais envolvido no cuidado da crianga e ocorra apoio mutuo
entre homens e mulheres, é necessario que aconteca mudancas sociais e estruturais,
porque as diferencas ndo estdo apenas no fisico e na genética, mas sao relacionadas
expressivamente aos contextos socioculturais nos quais o pai € representado e

compreendido®”.

A mae, mesmo sem 0 apoio de outros membros da familia, assume o papel de
cuidadora, uma vez que representa perante a sociedade o papel central da estrutura
familiar®®, mas ela ndo abre mao de cuidar do filho que tem cardiopatia congénita, ele esta
sempre em primeiro lugar. A mae até faz distingao entre ele e os demais filhos, a principio
de forma imperceptivel, mas ao logo do tempo, ela reconhece que presta um cuidado

diferenciado, supervalorizado e justifica-se ao dizer que é decorrente da patologia®.

Quando a mae superprotege o filho cardiopata ela esta na verdade, cuidando dela
mesma. Ela se sente tranquila, ao vé-lo bem, longe das crises e isso justifica qualquer
possivel erro em seu cuidado, mas logo ela percebe-se que s6 faz bem a ela, € ndo a
crianga como acreditava®. Isso pode trazer muitos problemas para sua relagdo com os

outros filhos e seu marido.
gropada, met doertinka, eu jd falo para meud menowd, néo corta
comigo fioge” (euidacora 7)
fu que nasct proneito, o colo & mals nweu do que dela. fu digo, ndo
Lode set assin fillo, a mide dd amon para o4 dois. Porgue ele acka que

ou dou amon 40 para el o esqueco ele. " (cudadora 3)
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Wleu mario alté vem, mas 46 para me bager, 40 por cusiodidade.
Peio que ele ndo e preocupe com ele, ele de preoctpa, mas ele rdo 4 wma

7

A severidade da doenca crbnica é percebida nas falas dos cuidadores,
principalmente, das maes, quando estas colocam que a crianca necessita de cuidados
que demandam quase todo o seu tempo, impedindo-a de ter uma vida profissional e,
muitas vezes, para ndo expor seu filho a situagcdes que possam agravar seu estado, se
afastam de sua vida social. Esse papel é uma expectativa que se tem dela e que ela tem
de si mesma e, para cumpri-lo, a mae acaba criando estratégias, dentre elas a adequacao
do horario de trabalho as necessidades e atividades dos filhos e a rotina doméstica e, até

mesmo, a desisténcia do emprego em favor das demandas dos filhos®.

A mae se sente solitaria durante o tratamento do filho doente, sente-se longe da
familia e dos outros filhos, ndo pode executar as tarefas cotidianas que costumava
executar; rompe com a rotina familiar, abre mao de tudo para salvar seu filho, mas com o
passar do tempo, ela se da conta do alto custo existencial que este tratamento traz e se
sente desamparada, sem poder contar com alguém para compartilhar seus sentimentos e

angustias®.

Em relacdo ao convivio social, a maioria das familias, principalmente a cuidadora,
acaba por se isolar, evitando eventos sociais, como festas, encontros familiares e
reunides com amigos, igreja, entre outros, para evitar situacdes de tristeza® e piora do

estado clinico da crianga.

£ muity trabalhoss, vocé tun gue ficar 24 fosas atenta naguela
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eu pego desculpa, mas ndo vol, e edlines fio, de edlier clovend...

(euidadosa 7)

‘Puardo ele nascen eu Linkia Unined, mas devido o4 problemas dele,
ou Line que sack da frina ¢ al perds a Weined! Depois ela rdo acedon,
Lorque el Linka mudos problemas. Fager particalanr. al eu figuer
como se dpy... desamparada!” (cudadora 4)
Esse isolamento prejudica muito o relacionamento familiar. A cuidadora abre mao
das atividades sociais e, até mesmo, do convivio com as pessoas do trabalho para
assumir os cuidados da crianga com cardiopatia. Por isso, € muito importante a criagdo de

vinculos com os profissionais de saude para ela ndo se sentir tdo desamparada e sentir-

se confortavel para expor seus sentimentos e duvidas.

Beneficios percebidos ao longo do tratamento

Os beneficios percebidos referem-se a crenga dos cuidadores na efetividade da

acao e & percepcido de suas conseqiiéncias positivas'”.

Neste estudo, encontram-se dois pontos positivos que se destacam em duas
subcategorias:

Orientacées e agdes dos profissionais da saude

O estado de saude da crianga cardiopata gera uma tensdo constante, tanto pela
doenca como também pelo fato da cuidadora tentar assumir cuidados e, por vezes, nao

recebem orientacdo adequada para isso*®.

O Conselho Nacional de Defesa dos Direitos da Crianca e Adolescente

(CONANDA)®, que trata dos Direitos da Crianca e do Adolescente Hospitalizados,
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garante o direito aos pais ou responsaveis participar ativamente do diagnoéstico,
tratamento e prognéstico, recebendo informagao sobre os procedimentos a que a crianca

sera submetida.

Ao conhecer a doenca do filho, a familia estara mais instrumentalizada para o
cuidado e suprimento das demandas da condicdo crbnica na infancia. Porém,
informagdes superficiais ou estritamente técnicas limitam as possibilidades da familia
manter a doenca crénica sob controle®®. Se o acompanhante questiona muito e demanda
tempo e atencado, é considerado inconveniente. Os profissionais se esquecem que esta
crianga vai para casa e precisara dos cuidados deste familiar, que, se sair do hospital sem
uma orientagdo correta e esclarecida, ndo vai aderir ao tratamento e certamente vai

retornar ®°.
S djper que os médicos ado mutlo bonrd, sdo sunpdtico, explicam
Ludo deredintio, onterdam muddo bem, sabe? diguma diivida que a gerte
.. Bt bom para min der oriontada polos midicos, " (cuidadona 7)

As orientagdes realizadas pelos médicos foram citadas com freqiiéncia como fator
positivo para o tratamento. Este fator foi importante para a realizacdo adequada dos
cuidados durante o tratamento. Em nenhuma entrevista, foi citado algum tipo de
orientacdo dos enfermeiros durante a realizacdo de varias etapas do tratamento, como
preparagdo da cirurgia, acompanhamento ambulatorial, hospitalizacado, preparagdo da

alta, administracao de medicamento.

z

E imprescindivel o papel do enfermeiro durante o acompanhamento destas

criangas, contribuindo com orientacées sobre os cuidados pertinentes ao tratamento.
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Infelizmente, ndo foi possivel identificar na fala das cuidadoras, a orientagdo de algum

profissional de enfermagem, como um fator positivo no tratamento destas criangas.

Y

Para que a assisténcia de enfermagem a crianca com doenca crbnica seja
realmente realizada integralmente, com respeito a vida e a cidadania, faz-se necessario
apreender as necessidades de conhecimento apresentadas pelas familias para que se

sintam instrumentalizadas a cuidar do filho no domicilio®.

A equipe de enfermagem deveria apoiar a familia a partir do momento em que
informa sobre a condicdo de saude da crianga, comunicar-se efetivamente com seus
membros, possibilitando uma confianga muatua. Além, de ajudar no enfrentamento das
condigcbes impostas pela doenca crOnica, visto que € a familia que continuara

desempenhando os cuidados & crianca ap6s a alta hospitalar®.

)l

E imprescindivel o preparo da equipe de enfermagem para lidar com estas
criangas. A enfermeira, principalmente, aquelas que atuam em terapia intensiva, precisam
desenvolver o conhecimento sobre anatomia e fisiologia das cardiopatias congénitas,
circulagao corpérea e as repercussdes sobre o0s sistemas, monitorizagdo hemodinamica,
conhecimento farmacolégico, reconhecimento e manejo das principais complicagdes da

patologia, entre outros conceitos’.

Porém, desenvolver apenas a parte técnica para prestar uma assisténcia de
qualidade a crianga nao € o suficiente. Ficou claro, que as cuidadoras esperam muito
mais da equipe de enfermagem, porque sao os profissionais que elas mais tém contato,
conversam, mas para este grupo, nao foi significativo para auxilid-las no tratamento da

crianga.

Destaca-se que as cuidadoras apresentaram como fator positivo ao tratamento o

comparecimento as consultas e a administragdo dos medicamentos de maneira correta.
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Pode-se acreditar que esta crenca melhore a adesdo ao tratamento da cardiopatia

congénita, sendo um fator que deve ser ressaltado para fortalecer esta acao positiva.
dineea cotaa que acontecen de bom fol condegutt o aconparsanesly dele
agut. Porgue agui, eu ful descobrndo o que era o problona dele. ”

(cutdadora 4)

Lla Lopma medicacdo certinfa, di para conbrolar a dor. O bralamernts 6

duper bom. " (coudadora 6)

fu nunca falted em consulta dele o tudb..., eles fagem o exante. fapem

a4 CoLsad... erldo eu acko nulo bom o batamento. ” (cudadora 2)

Foi unanime a percepcao de que o tratamento em uma instituicao terciaria foi uma

consequéncia positiva para o tratamento da crianga com cardiopatia congénita.

Sabe-se que quando é necessdria a hospitalizagdo das criangas, as cuidadoras
estdo expostas a muitos fatores estressantes que podem desencadear sofrimento. Esses
fatores estdo relacionados a estrutura fisica, que ndo oferece aos acompanhantes as
condigdes necessarias de conforto, como também ao relacionamento com a equipe de

saude durante a prestacéo da assisténcia*®.

Com certeza, as cuidadoras se sentiram acolhidas na instituicdo, porém, ainda se
percebe a necessidade de melhorar o preparo técnico-cientifico dos profissionais para
atender a familia da crianca em tratamento hospitalar, bem como a reestruturacdo das
unidades, provendo-as de infra-estrutura para acolher a crianga e seu familiar, garantindo

a capacitacdo dos profissionais para um cuidado verdadeiramente humanizado’".
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Para garantir esta nova forma de atendimento, centrado na crianca e em sua
familia, por sua complexidade, deve adicionar ao atendimento da dimensé&o bioldgica que
0 cuidado requer, outras dimensdes igualmente importantes, como a emocional, a

sociocultural e a do préprio ambiente”".

Fé em algo maior

Espiritualidade e religiosidade, algumas vezes, erroneamente sao consideradas

sinbnimas, mas apresentam conceitos diferentes.

Ainda existe confusdo em relacdo a estas terminologias, e isso, é refletido na
dificuldade que o profissional tem em identificar e prover uma assisténcia no dominio

espiritual

. A religiosidade envolve sistematizagéo de culto e doutrina compartilhados por
um grupo”®, porém a espiritualidade pode ser descrita como sendo a busca pessoal por
significado e proposito da vida’®. A espiritualidade é uma questdo que aparece desde
Florence Nightingale, e enquanto nao for levada em consideragdo na assisténcia, o ser

humano nao serd cuidado plenamente’. Neste trabalho, trabalha-se a fé relacionada &

espiritualidade, e ndo foi relacionada a nenhuma religiao.

Ter um filho com problema no coracéo significa ter fé. E a fé que d& sossego ao
coragcao, que mantém o medo sob controle, que permite a mée novos sonhos e o
repensar do caminho®’. Quando a cuidadora percebe que ndo estd no controle da
situacédo, deposita todas as suas forcas em algo maior, algo que podera direcionar um
caminho, que as vezes, ndo ha luz, mas sua crenga guia, conforta e da forca para

enfrentar os desafios que o tratamento da cardiopatia traz para suas vidas

/oo quue 6 .45 Deus... for Dews que fo3 ¢ continua faperdo, porque lem

04 médicos, mas Deus que estd no conbrok.. ” (codadora &)
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" imaon facdidade que en live... foi (risod) o argo da médica, porgue
4o Dews ndo Liwsse colocado ela no meu caminfo, eu acko que atd fuofe
eu edlasia corsendo atrds de wmn eame para podes descobrtt avda o

/o) Wlesmo ela faperndo cirmrgia o Lompo de vida ndo chega fd 30
anos, mas eu actedity que & muddo. fu actedity por Des que & muddo.”

(cuidadora 7)

Dracas a Deud.. 40 Lonko que agradecer a Ded.. a gerte fica
nagquelz agonia, a gerte ndo sabe 0 gue val aconteces... Mad, graca a

Dews dou tuddy certo. " (cuidaddora 4)

Quando aquilo que esta ao alcance das maos é insuficiente para resolver os

I, Observa-se que a fé é uma crenca

problemas, é preciso acreditar em algo sobrenatura
muito forte, que engrandece com a superagao das dificuldades, com as etapas vencidas

do tratamento de cada crianga.

A fé confere conforto a familia, € fonte de energia para o fortalecimento da busca e
enfrentamento da situacdo de cuidar de uma crianca com anomalia congénita®. Esta
crenga é muito importante para ser trabalhada pelos profissionais de saude, pois permite
que as cuidadoras superem qualquer barreira para realizar o cuidado necessario para o

tratamento desta crianga.

O MCS mostra que os aspectos negativos da acao sdo avaliados em uma relagéao
entre o custo-beneficio?”, se a cuidadora tem fé em algo maior e acredita que no
tratamento, ela conseguira ultrapassar qualquer barreira, pois o beneficio de sua acao

sempre sera maior do que o custo.
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As praticas espirituais sdo as acdes realizadas pela familia destinadas a aliviar o
sofrimento e focalizar a atencao na esperanca. A esperanga € um elemento fundamental
para a familia e € um sentimento que basicamente ajuda a familia saber que é possivel
encontrar um caminho ou uma saida para o sofrimento e, assim, inspira coragem para
superar as aflicdes que a atormentam’. A fé religiosa da familia oferece melhor controle
emocional interno, resultando em maior capacidade de se sentir confortavel em situacao
de vulnerabilidade da doenca. Eles consideram que Deus tem controle sobre a vida e a

morte”.

Barreiras percebidas no seguimento do tratamento

As barreiras, ou seja, aspectos negativos da agdo sdo avaliados também em
relagéo ao custo-beneficio, considerando possiveis custos de tempo, dinheiro, esforgos e
aborrecimentos. Caso os custos sejam superiores aos beneficios derivados da agao, os

procedimentos para transpor as barreiras ndo se efetivardo'".

Existem fatores biol6gicos, psicossociais e estruturais, que interagem com os
demais e influenciam a percepgao individual atuando na acéo final do individuo''. Isso
dependera da relagdo que a pessoa faz entre a motivacdo para agir e as barreiras

existentes para efetivacdo da agao®.

Considerando que o tratamento da doenga crénica requer internagdes periddicas e
acompanhamento continuo, seu enfrentamento exige da familia mais do que
disponibilidade de tempo, exige dedicacéo, reorientagdo das finangas, reorganizacao de
tarefas e todo o empenho dispensado a um de seus membros na tentativa de reorganizar

a vida, a partir dessa nova circunstancia®.

A familia depara-se com a necessidade de se submeter ao tratamento e a uma

infinidade de procedimentos, restricobes, condutas e formas de comportamentos
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desconhecidas ou ndo praticadas até entdo. Vé-se obrigada a freqlientar outros espacos,
como consultérios médicos, ambulatérios e até mesmo servicos de salude de outros
municipios. O processo vivenciado com a doenga leva a caminhos algumas vezes longos,
dificeis e imprevisiveis®.

As cuidadoras citaram varias barreiras que vivenciaram para continuarem o
tratamento da crianca com cardiopatia, mas em todos os casos citados durante as

entrevistas, de uma maneira ou de outra, conseguiram efetivar sua agao.
“Para mim ¢ a parte mais diflicil sabe, difficil de cuidar o ver ele
sofrendo.”
(cuidadora 1)
“§ maio dificil... tem remédio na hora corta, o4 cuidados differentes, ela
6 meio difficil de cuidar.” (cuidadora 7)
Fatores psicossociais foram observados neste estudo, principalmente quando a
cuidadora percebe-se sozinha no cuidado da crianca. Elas sentem a necessidade de
compartilhar estes cuidados, porque consideram dificil esta atividade. Em muitos

momentos, as cuidadoras expressaram a necessidade de compartilhar o cuidado e as

decisdes do tratamento com o pai da crianga ou um companheiro.
"Difuculolade Lodo mundo var passar com fiho, Lnagina com problema

"t o048, gquands a gonte nem na consultz demora mudto, como ele fom
que Lrabalias, ele vem nw tiay o dopois eu vou enmtbora de drdbus.”

(euidadosa §)
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Uma das cuidadoras ficava muito emocionada ao falar o quanto se sentia sozinha.
Seu filho apresenta uma cardiopatia complexa, acompanhou em ambulatério por quase
dois anos, depois passou por intervencao cirargica e ficou mais de trés meses em uma
unidade de terapia intensiva. A todo o momento, foi a mde que o acompanhou, e em
nenhuma situacdo, enfraqueceu ou deixou de realizar as agdes importantes do

tratamento, como comparecer as consultas.
"bu tive apoio de todos... apoio da minha familia, apoio do meu
manido, principalmente... mas, eu que faco as coisas.” (cuidadora 1)
“Gh... mou marnido ajuda no sentido dele, cuida, brinca... é muito
amoroso com ele, entdio... ole 6 danado, mas a gente ama...” (cuidadora
4)
prefino sempre ela comigo.” (cuidadora 3)

Mesmo quando o pai participa do convivio do filho, percebe-se que as cuidadoras
nao compartilham dos cuidados relativos ao tratamento da patologia, como administragdo

de medicamentos, comparecimentos as consultas. Da para sentir nas falas, que elas

esperam um pouco mais do que sé o convivio em familia.

Até os anos 1950, o pai era considerado responsavel pelo sustento da familia,
servindo de modelo de realizagdo profissional, enquanto as maes eram responsaveis
pelas atividades domésticas, pelo cuidado das criangas e por suprir as necessidades
emocionais de seus filhos. Pode-se dizer que este modelo de organizagdo familiar
permanece até hoje na sociedade contemporanea, porém tem sido alterado pelas

transformagdes que a familia vem sofrendo ao longo do tempo®’.
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Mesmo com todas as alteracbes que ocorreram na unidade familiar, com a
introducéao da mulher no mercado de trabalho, hd muitos homens que ainda nao se julgam
responsaveis pelo cuidado do filho e quando isso se faz necessario, como em situagdes
de doenca grave, que requer tratamento prolongado, hospitalizacdes e procedimentos
cirargicos, a mae sente muito a sua auséncia diante de tantas incertezas.

Aol nuidta oformacdo para mom, Lanto do apasello que era para e
Levar para cada com ele. quarlo com aguele monte de papelada ¢ avda

04 semtbdios dele. ”

(euidudnia 2)

Vossa! fu me perdia.. porque eu pegava o comprinids, corlava
nelade, metade fogava fora ¢ a nelade eu diliia em S mil do digua para
Loder dar para ela. Yo era frcd ela Lomars, ficava Lossindo. Procuser
wma farmidicia do margpulacdo o agora 6 bom mads ficd asson, salum
Louguinfio mals caro, mad eu velo que & mad facd e mais seguho
0 0ULhO, IS IMRIINO GLAIN, CONequLa vk para condulla . (cuidadora
Z
Outras barreiras, também, surgiram no estudo, como relacionadas aos fatores
biolégicos, sociais e estruturais. As dificuldades em entender as informagdes pertinentes

ao cuidado de seu filho, a adaptacdo da casa para receber uma crianga dependente de

oxigénio, as dificuldades financeiras, quando nao conseguiam ajuda com a assistente
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social. Para ultrapassar estas barreiras elas buscavam a ajuda de todos, até conseguirem

entender ou adaptar-se a uma determinada situagao.

Nao acontece com freqiiéncia, mas em alguns casos, as criangcas que passam
pela cirurgia cardiaca e, devido complicagcdes no poés-operatério, podem evoluir com
traqueostomias, necessitando de suporte de oxigénio. Isso traz para a cuidadora
inUmeros cuidados, que ela recebera durante o periodo de hospitalizacéao, para sentir-se
confiante e apta aos cuidados basicos em domicilio, como aspiragéo, troca de cadarco da

traqueostomia, entre outros.

Sem duvida, a necessidade da cuidadora em se adaptar a nova realidade e rotina
de vida mostra-se presente e é essencial para o éxito do tratamento. Pouco a pouco, ela
aprende a conhecer as reagbes da crianga, observa os sinais e sintomas atentando para
a alteracdo no seu estado emocional, porque também ja aprendeu a compreendé-la®,

minimizando as dificuldades pertinentes ao tratamento.

Quando aparece a dificuldade, a cuidadora faz uma relagdo, inconscientemente,
dos pontos positivos e negativos que esta acao pode gerar para a crianga, como foi
exemplificado no caso do uso de medicamento manipulado. A cuidadora observou que as
barreiras que ela precisava enfrentar, as dificuldades e os riscos em administrar o
medicamento em forma de comprimido ndo compensavam. Sendo assim, ela optou por
comprar o medicamento manipulado para ser administrado de maneira mais eficaz e

segura.

O fato vencer, aos poucos, as barreiras relativas ao cuidado da crianga gera na
familia sentimentos de aproximacéo e satisfagao por meio do ato de cuidar, o que permite
que se perceba a crianga com mais emo¢ao € menos tensdo. A crianga € vista como

crianga em sua esséncia®.
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Quando a cuidadora consegue vivenciar com mais tranquilidade as dificuldades
presentes no tratamento da cardiopatia, porque ela ja conhece a crianga, a doencga, as
limitacdes e as possiveis complicagbes que esta patologia pode trazer, ela convivera
melhor com a crianga e aproveitarda os bons momentos da infancia. Ela esquecera
parcialmente a cardiopatia e vivenciara junto a crianca, as descobertas e as alegrias

pertinentes a cada fase de desenvolvimento.
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6.Conclusoes

83




6- Conclusoes

Em relagéo, a susceptibilidade da doenca percebida pelo cuidador pode-se dizer
que elas se enquadram em dois grupos: cuidadores que hegam qualquer possibilidade de
agravar o estado da crianca e os cuidadores que conseguem perceber a possibilidade do

agravo da doenga.

Ao estudar estes dois grupos, € possivel observar que os cuidadores so6
conseguem perceber a doenca quando ela se manifesta de alguma maneira; criancas que
ndo apresentam sintomas e que conseguem realizar as atividades do cotidiano
pertinentes a sua idade ndo sdo consideradas doentes. Isso dificulta a percepgdo do
cuidador quanto a possibilidade da doenca se agravar e, quando isso acontece, fica mais

dificil entender e vivenciar esta situacao.

A percepgao da severidade da doenga, que esteve presente nas falas, em relagao
aos tipos de consequéncias que esta doenga pode acarretar, como a sensagao de
impoténcia do cuidador frente a dor da crianga, as interrupgdes nas atividades cotidianas,

as mudancas nas relagdes familiares e 0 medo que esta patologia gera as cuidadoras.

Os sentimentos de medo, desamparo e impoténcia que emergiram nas falas foram
relatados pelas cuidadoras quando se depara com situagées dificeis do tratamento, como
quando elas presenciam os sintomas da crian¢a, quando precisam autorizar a realizagao
de um procedimento cirargico ou durante procedimentos dolorosos, que ocorrem durante

as hospitalizagoes.

Dentre todos os medos relatados, 0 medo da morte esteve presente em todas as
entrevistas. Pode-se dizer que a cardiopatia congénita, por ser uma doenca crénica, pode

gerar este tipo de sentimento.
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As facilidades e beneficios que os cuidadores vivenciaram durante o tratamento
foram varios, isso gerou um compromisso maior destes cuidadores para com o tratamento
desta crianca. Porém, o beneficio que se destacou foi conseguir acompanhamento em

uma instituicao terciaria.

Outro facilitador em destaque foi a importancia que os cuidadores dao ao
entendimento e cumprimento das orientacbes médicas e ao comparecimento as
consultas. Nas falas dos cuidadores s6 foram abordados as orientacbes médicas, em
nenhum momento foi abordado as orientacées da enfermagem, sendo um ponto negativo
a ser refletido pelos enfermeiros, que muitas vezes, assumem muitas responsabilidades
em seu processo de trabalho e esquece-se de realizar seu papel de educador,
principalmente, quando se trata de criangcas com doengas cronicas, as quais podem

agravar-se, podendo resultar em hospitalizagao evitaveis.

Sem duvida, o maior beneficio, que permeia todas as fases do tratamento da
crianga, € a fé. A fé da forgca e sustentacdo para o cuidador acompanhar esta criangca e

superar todas as barreiras para cumprir o tratamento adequadamente.

As barreiras citadas pelos cuidadores, como situagdes dificeis que tiveram que
vivenciar no tratamento, mas que nao deixaram de seguir em frente foram: auséncia da
participacdo do pai no tratamento do filho, dificuldades de entendimento dos cuidados
necessarios a crianca em domicilio, como dificuldade na administragdo dos

medicamentos e dificuldades em adaptar a casa a nova crian¢ga com demandas especiais.
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7- Consideracoes Finais

O enfermeiro é a pessoa que tem maior proximidade das angustias vividas pela
cuidadora da crianca com cardiopatia, podendo identificar a necessidade de intervencao
de outros profissionais de salide de maneira precoce quando necessario. E o profissional
que esta presente em varios momentos do tratamento desta crianca, desde o diagnéstico,
o acompanhamento ambulatorial e durante as internagdes. Ele deve estar preparado para
atuar com a crianca e sua familia, principalmente com o cuidador, nestes diferentes

espagos.

As cardiopatias congénitas sao patologias complexas, que requerem treinamentos
e atualizagdes constantes para acompanhar o desenvolvimento tecnoldgico que permite
melhor prognéstico e, consequentemente, o aumento da sobrevida a estas criangas. E
imprescindivel que o enfermeiro e toda sua equipe se capacitem para realizar cuidados,

orientar e acompanhar a crianga e o cuidador em cenarios tao diferentes e peculiares.

A cuidadora permanece em tempo integral na unidade hospitalar desde 1990, mas
até hoje, temos dificuldade de reorganizar o nosso processo de trabalho para inclui-la no
cuidado da crianga. “Compartilhar saberes, poderes e espagos, ndo € um ato linear e
simples, decorrente da adesdo a um discurso. Implica, sim, em mudancas de valores e

atitudes por parte dos pais e profissionais”.**

E um desafio que precisamos vencer para realmente sabermos trabalhar com o

cuidado centrado na crianga e sua familia.

A mae, dentre todos os membros da familia, merece atencédo especial da equipe
de enfermagem. Elas devem ser inseridas nos cuidados da criangca durante sua

hospitalizagcao para se sentirem seguras na continuidade destes em domicilio.
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Além do preparo técnico para realizacdo de alguns cuidados, a equipe de
enfermagem nao deve esquecer do preparo psicoldgico, para conseguirem compreender
os sentimentos que emergem durante o tratamento das criancas com cardiopatias

congénitas.

Trabalhos como este, sinalizam alguns pontos que, na pratica, ndo conseguimos

visualizar, mas nao é possivel identificar as falhas.

A auséncia do enfermeiro nas falas das cuidadoras revela que nao é o suficiente
ser o profissional que permanece 24 horas ao lado da crianga. A cuidadora interage com
os profissionais de enfermagem, se sentem mais a vontade para conversar, mas nao
conseguem valorizar as informagdes dos enfermeiros? Ou os enfermeiros ndo estéo

conseguindo realizar seu papel de educador com estas cuidadoras?

Este trabalho pretendeu gerar subsidios para inUmeras discussées, favorecendo a
elaboracdo de estratégias de atuagdo na assisténcia de enfermagem mais assertivas,
favorecendo o vinculo entre profissionais e cuidadores, proporcionando o acolhimento

desta familia em todos os espagos que permeiam o tratamento desta criancga.

88



8. Referéncias Bibliograficas

89



8- Referéncias Bibliograficas

1-American Heart Association (AHA) [home page on Internet] Caring for a Child

with a Heart Condition.Disponivel em:http://www.americanheart.org (Acesso em 11/01/2010);

2-Mesquita, SMF; Ikari, NM; Ebaid, M. Cardiologia em Pediatria. Cardiopatias

Congénitas acianogénicas. Sao Paulo. Rocca. 2000; p.257-286;

3-Pinto Junior VC, Daher CV, Sallum FS, Jatene MB, Croti UA. Situacado das
cirurgias cardiacas congénitas no Brasil. Rev Bras Cir Cardiovasc [serial on line] 2004 June

[Acesso em 22 de outubro de 2009]; 19(2). Disponivel em: URL: http://www.scielo.br/scielo.

4-Moraes, WMS. Os sentidos da cardiopatia congénita na relagcdo mae-filho:
contribuicbes psicanaliticas de Winnicott [Dissertagdo]. Fortaleza (CE): Universidade de

Fortaleza; 2007;

5-Hallage AG. Efeitos psicolégicos das cardiopatias sobre o paciente e a familia

[Tese - Doutorado]. Sao Paulo (SP): Instituto de Psicologia da USP; 1988;

6-Jacob Y, Bousso RS. Validagdo de um modelo te6rico usado no cuidado da failia

que tem um filho com cardiopatia. Rev Esc Enferm USP. 2006; 40(3);

7- 0'Brien, P. A crianga com disfungao cardiovascular. In: Wong Fundamentos de

Enfermagem Pediatrica. 72 edicdo. Rio de Janeiro: Elsevier, 2006;

8-Vieira VA. Hipertensao arterial e aspectos éticos em pesquisa envolvendo seres

humanos: implicagbes para a area da saude. Rev Bras Saude Mater Infant. 2003; 3(4): 481-8;

9-Becker MH, Radius SM, Rosenstock IM, Drachman RH, Schubert KC, Teets KC.
Compliance with a Medical Regimen for Asthma: a Test of the Health Belief Model. Public

Health Reports. 1978; 93(3.275);

90



10-Brevidella MM, Ciaciarullo Tl. Aplicacdo do modelo de crengcas em saude na

prevencao dos acidentes com agulha. Rev Saude Publica. 2001; 35(2): 193-201;

11-Coleta MFD. O modelo de crengas em saude: uma aplicacdo a
comportamentos de prevencao e controle da doenca cardiovascular [Tese - Doutorado]. Brasilia

(DF): Instituto de Psicologia da Universidade de Brasilia; 1995;

12-Jdasen,D; Silva, KVPT; Novello,R; Guimaraes,TCF; Silva, VG. Assisténcia de

enfermagem a crianga com cardiopatia congénita. Rev SOCERJ. Vol XlIl n®1. 2000;

13-Myague, NI; Cardoso, SM; Meyer,F;Ultramari,FT; Aradjo FH; Rozkowisk, I;
Toschi, AP.Estudo epidemiolégico de cardiopatias congénitas na infancia e adolescéncia.

Analise em 4538 casos. Arq Bras Cardiol. 2003; Volume 80 (n®3)269-73;

14-Ribeiro, C; Madeira, AMF. O significado de ser mae de um filho portador de

cardiopatia: um estudo fenomenoldgico. Rev Esc Enferm USP. 2006; 40(1):42-9;

15-Pedra, CAC; Arrieta, SR. Estabilizagdo e manejo clinico inicial das cardiopatias

congénitas cianogénicas no neonato. Rev Soc Cardiol Estado de Sao Paulo. 2002;5:734-50;

16-Jatene, MB. Tratamento cirdrgico das cardiopatias congénitas acianogénicas e

cianogénicas. Rev Soc Cardiol Estado de Sao Paulo. 2002;5:763-75;

17-Uzark K, Jones K, Burwinkle TM, Varni JW. The pediatric quality of life inventory

in children with heart disease. Prog Pediatr Cardio. 2003; 18: 141-8;

18-Warnes MD, Liberthson R, Danielson GK Dore A, Harris L, Hoffman JIE,
Somerville J, Williams RG, Webb GD. Task Force 1: the changing profile of congenital heart

disease in adult life. J Am Coll Cardiol, 2001; 37:1170-1175.

91



19- Reid GJ, M. Irvine J, McCrindle BW, Sananes R, Ritvo PG, Siu SC, Webb GD.
Prevalence and Correlates of Successful Transfer From Pediatric to Adult Health Care Among a

Cohort of Young Adults With Complex Congenital Heart Defects. Pediatrics 2004;

20-Damas, BGB. Necessidade de informacdo e suporte aos pais de criancas
portadoras de cardiopatias congénitas. . [Dissertacao - Mestrado]. Universidade de Sao Paulo.

2008;

21-Turkoski, BB. Medication very Young ou very Young patients- part I.

Orthopaedic Nursing.2007;Volume 26. N 2;

22-Costello, I; Wong, ICK; NUNN, AJ. A literature rewiew to identify interventions to

improve the use medicines in children. Child: Care, Health & Development. 2004;30-6. 647-665;

23-Huber J, Peres VC, Santos TJ dos, Beltrao LdaF, Baumont A Cde, Canedo AD
et al . Cardiopatias congénitas em um servico de referéncia: evolugdo clinica e doengas
associadas. Arg. Bras. Cardiol. [serial on line]. 2010 Mar [Acesso em 22 de outubro de 2009];

94(3): 333-338. Disponivel em: URL: http://www.scielo.br/scielo.

24-Vieira TCL, Trigo M, Alonso RR, Ribeiro RHC, Cardoso MRA, Cardoso AC A et
al . Avaliagdo do consumo alimentar de criangas de 0 a 24 meses com cardiopatia congénita.
Arq. Bras. Cardiol. [serial on line]. 2007 Out [Acesso em 8 de setembro 2010];89(4): 219-224.

Disponivel em: http://www.scielo.br/scielo.

25-Damas S BGB, Ramos, CA, Rezende, MA. Necessidade de informagao a pais
de criangas portadoras de cardiopatia congénita. Rev. bras. crescimento desenvolv. hum. [serial
on line]. 2009 .Apr. [Acesso em 8 de setembro 2010]; v. 19, n. 1. Disponivel em:

http://www.scielo.br/scielo.

92



26-Neves, L. A. S. Prevencgéao da transmissao vertical do HIV/aids: compreendendo
as crencas e percepgdes das maes soropositivas. [Dissertacdo - Mestrado]. Escola de

Enfermagem de Ribeirdo Preto da Universidade de Sdo Paulo. Ribeirdo Preto, 2005;

27-Rosenstock IM. Historical origins of the health belief model. In: The health belief

model and personal health behavior. United States, Copyright, 1974;

28-Praca, NS; Gualda, DMR. Percepcao de risco para HIV/AIDS de mulheres
faveladas segundo o modelo de crengcas em saude. Rev. Esc. Enferm. USP.

2001; vol.35 no.1 Sao Paulo;

29- Flecka MP da A, Borgesb ZN, Bolognesia G, Rocha NS. Desenvolvimento do
WHOQOL, moédulo espiritualidade, religiosidade e crengas pessoais. Rev Saude Publica 2003;

37(4):446-55

30-Malaguti, SE; Hayashida, M; Canini, SRMS; Gir, E. Enfermeiros com cargos de
chefia e medidas preventivas a exposi¢cao ocupacional: facilidades e barreiras. Rev. esc.

enferm. USP. 2008; vol.42 no.3 Sao Paulo;

31-Antunes, HM; Campos, CJG. Pais e responsaveis do adolescente deprimido:
buscando conhecer experiéncias que levaram a procura de atendimento especializado. Rev.

esc. enferm. USP. 2007; v.41 n.2 Sao Paulo;

32-Fugita, RMI; Gualda, DMR. A causalidade do cancer de mama a luz do Modelo

de Crengas em Saude. Rev. esc. enferm. USP. 2006; v.40 n.4 Sao Paulo;

33-Lennon, JL. The use of the Health Belief Model in dengue health education.

Dengue Bulletin.2005. Vol 29;

34-Turato EER. Métodos qualitativos e quantitativos na area da saude: defini¢oes,

diferencas e seus objetos de pesquisa. Rev. Saude Publica, 2005; 39(3): 507-14.

93



35-Pope C, Mays N. Métodos Qualitativos na pesquisa em saude. In: Pope C,

Mays. Pesquisa qualitativa na atencao a saude. 3ed. Porto Alegre. Artmed; 2009. p. 11-21.

36-Bogdan R, Biklen s. Caracteristicas da investigacao qualitativa. In: Investigacéo
qualitativa em educacdo: uma introducédo a teoria e aos métodos. Porto, Porto Editora; 1994.

p.47-51.

37-Matheus MCC, Fustinoni SM. Pesquisa qualitativa em Enfermagem. Livraria

Médica Paulista Editora; 2006.

38-Yin RK. Estudo de caso: planejamento e métodos. 4ed. Porto Alegre.Bookman;

2010.p. 24-45.

39-Trivinos ANS. Introducdo a Pesquisa em Ciéncias Sociais: a Pesquisa

Qualitativa em Educacéo. Sao Paulo. Editora Atlas S.A; 2009. p136-145.

40-Ludke M, André MED. Pesquisa em educacado: abordagens qualitativas. Sao

Paulo. EPU, 1986.p.17-24.

41-Estatuto da Crianga e Adolescente. Disponivel em:

http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/Leis/L8069.htm (Acesso 22/10/2009);

42-Turato ER. Tratado da metodologia da pesquisa clinico-qualitativa: construgéo
tedrico-epistemoldgica discussdo comparada e aplicagcdo nas areas da saude e humanas. 32

Edicéo. Petropolis (RJ): Vozes; 2008;

43-Fontanella BJB, Ricas J, Turato ER. Amostragem por saturagcdo em pesquisas
qualitativas em saude: contribuicbes teoricas.Cad. Saude Publica, Rio de Janeiro, 2008;
24(1):17-27.

44-Minayo, MC de S. O desafio do conhecimento. Pesquisa Qualitativa em
enfermagem. Editora HUCITEC. 112Ed.S&o Paulo, 2008.Capitulo 11. Técnicas de analise do

material qualitativo.

94



45-Campos CJG. Método de analise de conteudo: ferramenta para a analise de

dados qualitativos no campo da saude. Rev Bras Enferm. 2004; 57(5):611-4.

46-Milanesi K, Collet N, Oliveira BRG. Sofrimento psiquico da familia de criancas

hospitalizadas. Rev Bras Enferm 2006 nov-dez; 59(6): 769-74.

47-Avelar L. Mulher e politica: o Mito da Igualdade. Social Democracia Brasileira.

2002.

48- Rocha DLB, Zagonel IPS. Modelo de cuidado transicional a mae da crianga

com cardiopatia congénita. Acta paul. enferm. vol.22 no.3 Sao Paulo maio/jun. 2009.

49-Aquino EML; Menezes GMS; Marino LFB. Women, Health and Labor in
Brazil:Challenges for New Action. Cad. Saude Publ., Rio de Janeiro, 11 (2): 281-290, Apr/Jun,

1995.

50-Aratjo YB de, Collet N, Moura FM de, Nobrega RD da. Conhecimento da
familia acerca da condigao cronica na infancia. Texto contexto - enferm. [serial online]. 2009 Set
[Acesso em 12 de fevereiro de 2011] ; 18(3): 498-505. Disponivel em:

http://www.scielo.br/scielo.

51-Leite SN, Vasconcellos M da PC. Adesdo a terapéutica medicamentosa:
elementos para a discuss@o de conceitos e pressupostos adotados na literatura. Ciénc. saude

coletiva vol.8 no.3 Rio de Janeiro 2003.

52-Ribeiro C, Madeira AMF. O significado de ser mae de um filho portador de

cardiopatia: um estudo fenomenoldgico. . Rev. esc. enferm. USP v.40 n.1 Sdo Paulo mar. 2006.

53-Leite SN, Vasconcelos MPC. Negociando fronteiras entre culturas, doencas e
tratamentos no cotidiano familiar.Historia, Ciéncias, Saude — Manguinhos,v. 13, n. 1, p. 113-28,

jan.-mar. 2006.

54-Boltanki, I.As classes sociais e o corpo. Rio de Janeiro. Edigoes Graal. 1984.

95



55-Cecilio LCO, Mehy EE. A integralidade do cuidado como eixo da gestao
hospitalar. In: Pinheiro R, Mattos RA, organizadores. Construcdo da integralidade: cotidiano,

saberes e praticas em saude. Rio de Janeiro: UERJ/IMS/ABRASCO; 2003.

56-Dias, SMZ; Motta, MGC. Préaticas e saberes do cuidado de enfermagem a

crianca hospitalizada. Ciéncia, Cuidado e Saude, Maringa, v. 3, n. 1, p. 41-54, jan./abr.2004.

57- Lima RAG, Rocha SMM, Scochi CGS. Assisténcia a crianca hospitalizada:
reflexbes acerca da participacdo dos pais. Rev. Latino-Am. Enfermagem [serial on line]. 1999

Apr [citado 2011 June 29] ; 7(2): 33-39.

58-Aguiar F de SL, Lauritzen MLF, Melo RML de, Azevedo RM, Assuncao T. Os
sentimentos das genitoras diante do diagndstico de cardiopatia congénita de um filho. 20083.

[Dissertacao]. Centro de Psicologia Hospitalar e Domiciliar do Nordeste Ltda.

59-Verissimo MDLR, Fonseca RMGS. O cuidado da crianga segundo
trabalhadoras de creches. Rev. Latino-Am. Enfermagem [serial online]. 2003 Fev [citado 2011

Abr 15]; 11(1): 28-35. Disponivel em: http://www.scielo.br/scielo.

60-Silva M de AS, Collet N, Silva K de L, Moura FM. Cotidiano da familia no

enfrentamento da condicao cronica na infancia. Acta Paul Enferm 2010;23(3):359-65.

61-Bousso RS, Angelo M. Buscando preservar a integridade da unidade familiar: a
familia vivendo a experiéncia de ter um filho na UTI. Revista da Escola de Enfermagem da USP,

2001;v.35,n. 2, p. 172-179.

62-Ferreira  NMLA, Dupas G, Filizola CLA, Pavarini SCI. Doenga crénica:

comparando experiéncias familiares. Saude em Debate, 2010. v34. n.85.

63-Balint M. O médico, seu paciente e a doenga. Livraria Atheneu. Rio de janeiro.

Sao Paulo. 1988.

96


http://www.scielo.br/scielo

64-Poles K, Bousso RS. Compartilhando o processo de morte com a familia: a
experiéncia da enfermeira na UTI pediatrica. Revista Latino-Americana de Enfermagem

(Ribeirdo Preto), Ribeirdo Preto,2006; v. 14, n. 2, p. 207-213.

65-Guiller CA, Dupas G, Pettengill MAM. O sofrimento amenizado com o tempo: a
experiéncia da familia no cuidado da crianca com anomalia congénita. Rev. Latino-Am.

Enfermagem vol.17 no.4 Ribeirdo Preto July/Aug. 2009.

66-Collet N, Rocha SMM. Crianga hospitalizada: mae e enfermagem
compartilhando o cuidado. Rev. Latino-Am. Enfermagem [periddico na Internet]. 2004 Abr

[citado 2011 Abr 22] ; 12(2): 191-197. Disponivel em: http://www.scielo.br/scielo.

67-Crepaldi MA, Andreani G, Hammes PS, Rstol CD, Abreu SR. A participagao do
pai nos cuidados da crianga , segundo a concepgao das maes. Psicologia em Estudo, Maringa,

v. 11, n. 3, p. 579-587, set./dez. 2006.

68-Conselho Nacional de Defesa dos Direitos da Crianga e Adolescente (BR).
Resolugcdo N° 41, 13 de outubro de 1995. Dispde sobre os direitos da crianga hospitalizada.
Diario Oficial da Republica Federativa do Brasil (BR): Secao |, p.16319-20, 17 de outubro de

1995.

69-Mello DC, Rodrigues BMRD. O acompanhante de crianga submetida a cirurgia

cardiaca: contribuicdo para a enfermagem. Esc. Anna Nery v.12 n.2 Rio de Janeiro jun. 2008.

70-Balachandran R, Nair SG, Kumar RK.Establishing a pediatric cardiac intensive
care unit - Special considerations in a limited resources environment. Ann Pediatr Cardiol. 2010

Jan-Jun; 3(1): 40-49.

71-Andraus LMS, Minamisava R, Munari DA. Desafios da enfermagem no cuidado

a crianca hospitalizada. CiencCuidSaude Vo 3, No 2 .2004.

97



72-Angelo M. Ouvindo a voz da familia: narrativas sobre sofrimento e

espiritualidade. O Mundo da Saude, Sao Paulo: 2010;34(4):437-443.

73-Pedrao R de B, Beresin, R. O enfermeiro frente a questao da espiritualidade.

Einstein. 2010; 8(1 Pt 1):86-91.

74-Gussil MA, Dytz JLG. Religidao e espiritualidade no ensino e assisténcia de

enfermagem Rev Bras Enferm, Brasilia 2008 maio-jun; 61(3): 377-84.

75-Bousso, RS, Serafim TS ; Misko MD . The Relationship Between Religion,
lllness and Death in Life Histories of Family Members of Children With Life-Threatening
Diseases. Revista Latino-Americana de Enfermagem (USP. Ribeirdo Preto. Impresso), 2010; v.

18, p. 156-162.

98



9. Anexo

99




9- Anexo I: Parecer do Comité de Etica em Pesquisa

—

FACULDADE DE CIENCIAS MEDICAS
COMITE DE ETICA EM PESQUISA

® www.fem.unicamp.br/pesquisa/etica/index.html|

CEP, 20/01/10.
(Grupo I1I)

PARECER CEP: N° 1167/2009 (Este n° deve ser citado nas correspondéncias referente a este projeto)
CAAE: 0902.0.146.000-09

I - IDENTIFICACAO:

PROJETO: “ADESAO AO TRATAMENTO MEDICAMENTOSO: SIGNIFICADOS E
CRENCAS ATRIBUIDOS PELOS CUIDADORES DE CRIANCAS COM
CARDIOPATIAS CONGENITAS”.

PESQUISADOR RESPONSAVEL: Giseili Cristina Redigolo Villela

INSTITUICAO: Hospital das Clinicas/UNICAMP

APRESENTACAO AO CEP: 03/12/2009

APRESENTAR RELATORIO EM: 20/01/11 (O formulério encontra-se no sife acima)

II - OBJETIVOS

Estudar a relagdo das crengas e hébitos culturais do cuidador na adeso ao tratamento
medicamentoso de criangas com cardiopatia congénitas.

I11 - SUMARIO

O presente estudo ¢ uma dissertagiio de mestrado do Curso de Enfermagem. Trata-se de
um estudo qualitativo, onde serfio avaliados os cuidadores de criangas portadoras de cardiopatias
congénitas, de até 12 anos de idade, que tenham hd pelo menos 3 meses o diagndstico e estejam
internadas na enfermaria de Pediatria. Os cuidadores serfio entrevistados com um roteiro de
perguntas semi-dirigidas. As entrevistas serdo gravadas e posteriormenie transcritas para a
analise.

IV - COMENTARIOS DOS RELATORES

Ap6s respostas as pendéncias, o projeto encontra-se adequadamente redigido e de acordo
com a Resolugio CNS/MS 196/96 e suas complementares, bem como o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido.

Recomenda-se a correcdo do prefixo do telefone do Comité de Etica em Pesquisa para
3521, no Termo de Consentimento.

YV - PARECER DO CEP

O Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias Médicas da UNICAMP, apos
acatar os pareceres dos membros-relatores previamente designados para o presente caso ¢
atendendo todos os dispositivos das Resolugdes 196/96 e complementares, resolve aprovar sem
restricdes o Protocolo de Pesquisa, bem como ter aprovado o Termo do Consentimento Livre e
Esclarecido, assim como todos os anexos incluidos na Pesquisa supracitada.

Comité de Etica em Pesquisa - UNICAMP

Rua; Tessalia Vieira de Camargo, 126 FONE (019) 3521-8936
Caixa Postal 6111 FAX (019) 3521-7187
13083-887 Campinas—SP cepi@fem.unicamp.br
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FACULDADE DE'CIENCIAS MEDICAS
COMITE DE ETICA EM PESQUISA

% www.fem.unicamp.br/pesquisa/etica/index.html

O contetdo e as conclusdes aqui apresentados sdo de responsabilidade exclusiva do
CEP/FCM/UNICAMP e nfo representam a opinido da Universidade Estadual de Campinas nem
a comprometem.

VI - INFORMACOES COMPLEMENTARES

O sujeito da pesquisa tem a liberdade de recusar-se a participar ou de retirar seu
consentimento em qualquer fase da pesquisa, sem penalizagdo alguma e sem prejuizo ao seu
cuidado (Res. CNS 196/96 — Item IV.1.1) e deve receber uma copia do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido, na integra, por ele assinado (Item IV.2.d).

Pesquisador deve desenvolver a pesquisa conforme delineada no protocolo aprovado ¢
descontinuar o estudo somente apds andlise das razdes da descontinuidade pelo CEP que o
aprovou (Res. CNS Item II1.1.z), exceto quando perceber risco ou dano ndo previsto ao sujeito
participante ou quando constatar a superioridade do regime oferecido a um dos grupos de
pesquisa (Item V.3.).

O CEP deve ser informado de todos os efeitos adversos ou fatos relevantes que alterem o
curso normal do estudo (Res. CNS Item V.4.). E papel do pesquisador assegurar medidas
imediatas adequadas frente a evento adverso grave ocorrido (mesmo que tenha sido em outro
centro) e enviar notificagiio ao CEP e & Agéncia Nacional de Vigildncia Sanitaria — ANVISA —
junto com seu posicionamento.

Eventuais modificagdes ou emendas ao protocolo devem ser apresentadas ao CEP de
forma clara e sucinta, identificando a parte do protocolo a ser modificada e suas justificativas.
Em caso de projeto do Grupo I ou II apresentados anteriormente & ANVISA, o pesquisador ou
patrocinador deve envid-las também & mesma junto com o parecer aprovatorio do CEP, para
serem juntadas ao protocolo inicial (Res. 251/97, Item II1.2.e)

Relatérios parciais e final devem ser apresentados ao CEP, de acordo com os prazos
estabelecidos na Resolugdo CNS-MS 196/96.

VII- DATA DA REUNIAQ

aria do CEP/FCM, em 15 de dezembro de 2009.

Homologado na XII Reunifo Ordi

»

Prof. Dr. Carlos Eduardo Steiner
PRESIDENTE do COMITE DE ETICA EM PESQUISA
FCM / UNICAMP

Comité de Etica em Pesquisa - UNICAMP

Rua: Tessdlia Vieira de Camargo, 126 FONE (019) 3521-8936
Caixa Postal 6111 FAX (019) 3521-7187
13083-887 Campinas — SP cep@fcm.unicamp.br

==
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10.1 Apéndice 1: Roteiro de Entrevista
Numero do instrumento:

Dados de identificacao

Iniciais da crianga: Idade:
Iniciais do cuidador: |dade:
Parentesco:

Numero de filhos/ (irmaos da crianga):

Escolaridade:

Profissao:

Patologia:

Inicio do diagnéstico:

Tempo de tratamento:

Passou por alguma cirurgia cardiaca? ( ) SIM ( ) NAO

Qual?

Ha quanto tempo?

Perguntas Norteadoras

1- PERGUNTA DISPARADORA: Como é cuidar de uma crianga com doenca
cardiaca?

2- O que vocé pensa sobre a doencga de seu filho?
3- Fale sobre situa¢des que vocé percebe que pode piorar o estado de seu filho.
4- Fale o0 que vocé pensa sobre o tratamento que estd sendo feito com seu filho.

5- Fale sobre as dificuldades que vocé passa para realizar o tratamento de seu
filho. Cite um exemplo pratico que vocé vivenciou.

6- Fale sobre as facilidades e beneficios que vocé acredita que ajuda no
tratamento de seu filho. Cite um exemplo pratico que vocé vivenciou.
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10.2 Apéndice 2: Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Eu, Giselli Cristina Redigolo Villela, com a orientacdo do professor doutor
Claudinei José Gomes Campos, irei realizar um estudo sobre as crencas que 0s
cuidadores de criangas com problemas no coracao tem sobre o tratamento de seu filho.

Para isto, precisarei fazer algumas perguntas sobre 0 que vocé acha a respeito da
doenca, do tratamento e do servico que acompanha seu filho.

Esta entrevista ocorrera uma Unica vez, em uma sala reservada, sem a presenca
de seu filho. Pode levar o tempo que vocé achar necessario para colocar sua opinidao e
devera ser gravada.

Quando terminar a entrevista, irei ouvir cada resposta e escrever exatamente o
que vocé falou para realizar o estudo sobre este tema.

Este estudo nao provocara nenhum dano ou desconforto a vocé e a crianca que
esta acompanhando.

Vocé podera participar ou ndo da pesquisa. Tem o direito de se recusar a
responder qualquer uma das questdes, sem sofrer qualquer penalidade. O seu nome e
seus dados servirdao apenas para o estudo, sendo que sua identidade permanecera em
sigilo.

Podera desistir da pesquisa em qualquer momento, sem nenhum
comprometimento ao tratamento da crianca que esta acompanhando.

Ao final deste estudo, espero conhecer mais sobre a opiniao de vocés que estao
cuidando diretamente destas criangas, assim poderemos criar agdes que melhorem o
acompanhamento do tratamento destas crian¢cas com problemas no coragéo. As pessoas
que participarem da pesquisa nao receberao ajuda financeira ou outros beneficios além
deste.

Agradeco a sua participagéo!

Apos ler este termo e ter tirado todas as minhas davidas, aceito participar da
pesquisa, sabendo que nao serei identificado de qualquer forma na divulgacao dos
resultados.

Campinas, de 2010.

Nome do cuidador:

Assinatura do cuidador:

RG:

Nome do pesquisador: Giselli Cristina Redigolo Villela
Assinatura do pesquisador
RG: 30703615-7.
Telefone para contato: (19) 35217901 ou (19) 35217576

Telefone do Comité de Etica em Pesquisa/Faculdade de Ciéncias Médicas:

(19) 3521-8936.
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