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Resumo

Introducao: Cardiopatias Congénitas (CC) sao caracterizadas por malformagdes anatémicas do
coragao, em casos complexos, € necessario tratamento cirurgico. O diagnéstico € assustador aos
pais, ocasionando sentimentos negativos. Objetivo: Compreender vivéncias de maes de criangas
portadoras de CC hospitalizadas em Unidade de Terapia Intensiva Cardiovascular Pediatrica
(UTICP) que serao submetidas a cirurgia cardiovascular. Método: pesquisa transversal, descritiva
e qualitativa. Participaram da pesquisa 10 maes de criangas hospitalizadas na UTICP de um
hospital materno infantil no interior do estado de S&o Paulo. Para coleta de dados foram utilizados
questionario sociodemografico e entrevista compreensiva com uma questdo norteadora. Os
relatos obtidos foram transcritos na integra e submetidos a analise qualitativa na modalidade
fenomenoldgica. Resultados: As participantes apresentaram média de idade igual a 30,7 anos
(x 4,56), e descobriram o diagndéstico de CC apds o nascimento da crianga. A partir dos relatos
emergiram seis categorias: reacao inicial frente ao diagndstico; a carga simbdlica do coragao;
medo da perda do filho; preocupacado em relagdo aos procedimentos invasivos; aceitagdo do
diagndstico; e influéncia do suporte social na vivéncia experenciada pelas maes. Conclusao:
As vivéncias relatadas pelas participantes esclarecem a dificuldade emocional que envolve a
situacao, possibilitando a adequacao de intervengdes psicoldgicas e agdes de humanizacgao.
Palavras-chave: cardiopatias congénitas; cirurgia cardiovascular; maes; criancas.

' Faculdade de Medicina de Sao José do Rio Preto (FAMERP). S&o José do Rio Preto — SP. — E-mail: lucas_mteixeira@
hotmail.com

2 Faculdade de Medicina de Sao José do Rio Preto (FAMERP). Sao José do Rio Preto — SP. — E-mail: mariana_aporto@
hotmail.com

3 Faculdade de Medicina de S&o José do Rio Preto (FAMERP). Sdo José do Rio Preto — SP. — E-mail:
deborarodrigues@yahoo.com.br

4 Faculdade de Medicina de Sao José do Rio Preto (FAMERP). Sao José do Rio Preto — SP. — E-mail: jessica.aires17@
hotmail.com

5 Faculdade de Medicina de Sao José do Rio Preto (FAMERP). Sdo José do Rio Preto — SP. — E-mail: helidasamy@

yahoo.com.br
8 Faculdade de Medicina de Sao José do Rio Preto (FAMERP). Sao José do Rio Preto — SP. — E-mail: crzanin@uol.com.br

Rev. SBPH vol. 23 no. 1, Rio de Janeiro — Jan./Jun. — 2020 134



y SBPH Menezes, L. T, Porto, M. A., Rodrigues, D. G., Oliveira, J. A. S.,
’ v Helida Silva Marques, H. S., Zanin, C. R.

Abstract

Introduction: Congenital Heart Defect (CHD) is characterized by anatomical malformations of
the heart and may need surgical treatment. The diagnosis of CHD in children is unexpected and
frightening and may cause negative feelings. Aim: To understand the experiences of mothers
with children suffering from CHD, hospitalized in the Pediatric Cardiovascular Intensive Care
Unit (PCICU) awaiting pediatric cardiovascular surgery. Method: Exploratory, qualitative and
transversal research. Ten mothers of PCICU patients of a teaching hospital in the state of Sao
Paulo participated in the study. A demographic questionnaire and a comprehensive interview
with one guiding question were used. The reports were transcribed in full and submitted to
qualitative analysis in the phenomenological modality. Results: The participants presented mean
age 30.7 years (+ 4.56), most were married, with elementary school education and reported
discovering the diagnosis after the child was born. From the reports, six categories emerged:
initial reaction to the diagnosis; the symbolic meaning of the heart; fear of loss; concern about
invasive procedures; influence of social support on mother’s coping strategies; and acceptance of
diagnosis. Conclusion: The experiences reported by the participants clarify the emotional difficulty
involved in the situation, allowing the adequacy of psychological interventions and humanization
actions in CPICP.

Key words: heart defects, congenital; cardiovascular surgical procedures; mothers; children

Introducgao

Cardiopatias congénitas (CC) sdo caracterizadas por malformacdes anatdémicas do
coragao, decorrentes do desenvolvimento embrionario. A descoberta pode acontecer em
situacdes diferentes: ainda durante o periodo gestacional, por meio de exames pré-natais,
0s quais podem identificar as malformag¢des no coragdo; apds o nascimento da crianga, em
consultas pediatricas de rotinas ou ainda, quando a crianga apresenta alguns sintomas, como
cianose (pele com coloragao azulada), cansago para mamadas, falta de ar, dentre outros (Doérea
&Lopes, 2010).

As malformacgdes cardiacas constituem o grupo mais frequente de doencas congénitas
nos seres humanos, sendo a incidéncia aproximadamente um a cada 1.000 criangas nascidas
vivas (Sampaio, Azambuja, Neto, Costa& Vasconcelos, 2012). Sdo uma importante causa
de mortalidade infantil e tem como principais fatores desencadeadores agentes ambientais
(teratdgenos quimicos, agentes infecciosos e algumas doengas maternas) e fatores genéticos
(Cernach, 2012).

Pacientes cardiopatas podem ser assintomaticos, o que possibilita estilo de vida normal,
ou sintomaticos, envolvendo perdas funcionais atrasos no desenvolvimento fisico e psicomotor.
Em casos mais complexos, faz-se necessario a reparagao do defeito por meio de procedimento
cirurgico. Quando o tratamento € realizado precocemente, permite melhor qualidade de vida para
a crianga e possibilita aos pais acompanharem o desenvolvimento normal dos filhos (Simdes,
Pires &Barroca, 2010).

O diagnéstico de CC do filho é inesperado e assustador aos pais, resultando em
sentimentos de medo e panico, especialmente pelo simbolismo que o coragao representa. Sob
o olhar materno, o valor simbdlico atribuido ao coragdo € maior comparado a outros érgaos,
pois & considerado o principal para sobrevivéncia (Dérea &Lopes, 2010; Salgado, Lamy &
Lamy Filho, 2011).

Quando a cirurgia cardiovascular se faz necesséria, outros sentimentos podem emergir
nos pais, como incerteza e desconfianga no sucesso da interveng¢ao e na melhoria das condicées
de saude da crianga. Nesse momento, os pais vivenciam uma ambivaléncia de sentimentos: a
expectativa da cura e o medo da morte (Salgado et al., 2011).
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Além da angustia resultante da espera da cirurgia, os pais também precisam lidar com a
hospitalizacéo do filho, a qual modifica toda a estrutura familiar desencadeando sentimentos e
emogodes subjetivas conforme as historias de vida de cada um. Muitas vezes, a rotina hospitalar
torna-se exaustiva e angustiante para os familiares (Pavéo & Montalvéo, 2016).

E comum que a presenga da mae no ambiente hospitalar seja mais frequente do que de
outros membros familiares. Fendmeno que pode ser observado em alguns arranjos familiares
tradicionais, demarcados por constructos sociais, no qual a mae tem a funcao de cuidadora
e de dedicar-se a crianga nos momentos em que essa necessita de atencéo, enquanto o
pai se enquadra em modelo provedor, garantindo a subsisténcia familiar (Menezes, Moré &
Barros, 2016).

Algumas mulheres que vivenciam essa situagdo queixam-se da pesada carga que
carregam sozinhas, resultando em sentimentos de desamparo, angustia, estresse e caréncia do
suporte social (Salgado et al., 2011).

Ahospitalizacao representa um fator estressor também para a crianga que esta em situagao
de internacéo, ja que vivencia uma situacao de fragilidade, tanto fisica, quanto emocional. O ideal
€ que a familia esteja presente nesse momento, proporcionando seguranga e boas condi¢des de
cuidados para crianga (Almeida & Ferreira, 2015).

Diante de todos os sentimentos adversos, a mae conseguira enfrentar melhor a situacao
e proporcionar suporte ao seu filho se também receber apoio. Assim, faz-se necessario que os
profissionais da saude promovam a assisténcia a essas maes, resultando em maior segurancga
para enfrentarem a doenca do filho (Barreto et al., 2016).

E preciso conhecer quais sdo os principais sentimentos que emergem nesse contexto
e compreender as dificuldades vivenciadas por essas mulheres, para que os profissionais se
tornem cientes e com isso, oferegam suporte e apoio contribuindo para redugédo de sentimentos
adversos (Barreto et al., 2016; Finkel, Espindola &Mualem, 2012).

Desse modo, o objetivo do presente estudo € compreender a vivéncia de mées de criancas
com cardiopatia congénita hospitalizadas em Unidade de Terapia Intensiva cardiopediatrica
(UTICP) e que serao submetidas a cirurgia cardiovascular pediatrica.

Método

Trata-se de pesquisa transversal, descritiva e qualitativa, desenvolvida na Unidade
de Terapia Intensiva Cardiopediatrica (UTICP), de um hospital materno infantil no interior do
estado de S&o Paulo. A unidade atende criangas com cardiopatia congénita que aguardam ou se
recuperam do tratamento cirdrgico cardiaco.

As participantes foram 10 maes de criangas portadoras de cardiopatia congénita
hospitalizadas em UTICP e que seriam submetidas a cirurgia cardiovascular pediatrica.
O recrutamento foi realizado por conveniéncia e, participaram aquelas que aceitaram colaborar
durante o periodo da coleta e com aparente capacidade cognitiva e/ou emocional para
compreender as instrucdes e participar da entrevista. A coleta de dados foi realizada no periodo
de junho a setembro de 2018.

Para coleta de dados foi utilizado questionario sociodemografico elaborado de acordo
com o objetivo do estudo, identificando caracteristicas como idade da mae e crianga, local onde
reside, escolaridade, profissdo, quantidade de filhos, estado civil, descoberta do diagnéstico de
cardiopatia congénita e tempo de hospitalizagdo. Também foi realizada entrevista mediada pela
seguinte questao: “Como esta sendo para vocé desde que soube da cardiopatia congénita de
seu filho e necessidade de tratamento cirurgico?”.

A Figura 1 apresenta o procedimento realizado para o recrutamento das participantes, o
qual foi por conveniéncia.
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Figura 1 - Procedimento Para Recrutamento das Participantes
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Para analise dos dados, as informagbes obtidas pelo questionario sociodemografico
foram tabuladas e descritas, com o objetivo de caracterizar a amostra.

As entrevistas foram transcritas na integra e, de posse dos relatos, foram submetidos a
analise qualitativa na modalidade fenomenolégica, a qual propbe énfase na natureza descritiva
do fendmeno que se quer conhecer. As descri¢cdes referem-se a experiéncia que os sujeitos tém
acerca do que esta sendo pesquisado, isto €, nas descricbes estdo as intencionalidades e as
esséncias do sujeito. E considerada uma proposta que proporciona ao pesquisador um encontro
com a esséncia do fendmeno a ser conhecido (Bastos, 2017).

Para que a analise seja realizada, Amatuzzi (2009) prop&e as seguintes etapas: a primeira
consiste em realizar a leitura ampla acerca dos relatos dos colaboradores, com o intuito de
apreender o sentido geral do fendbmeno pesquisado; apdés o pesquisador devera identificar e
discriminar “unidades de significado” presentes em cada relato; com as unidades de significado
identificadas, deve-se agrupa-las em categorias que expressem o insight psicolégico encontrado
no discurso do colaborador; na ultima etapa, os insights contidos nas unidades de significado
deverao ser sintetizados e integrados com a literatura consonante ao tema. Com isso, é possivel
aproximar-se de uma melhor compreensao da estrutura geral do fenédmeno indagado.

Os dados apresentados no presente artigo comp&em um projeto maior, o qual foi enviado
ao Comité de Etica em Pesquisa e aprovado sob o nimero CAEE: 91506618.5.0000.5415 e
Parecer n® 2.767.534.

Resultados

A amostra do estudo foi composta por 10 maes de criangas portadoras de cardiopatia
congénita que aguardavam cirurgia cardiovascular pediatrica, hospitalizadas em Unidade de
Terapia Intensiva Cardiovascular Pediatrica (UTICP). As caracteristicas sociodemograficas sao
apresentadas na Tabela 1.
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Tabela 1 - Caracteristicas Sociodemograficas das Méaes Participantes (n= 10)

. o Como

Mae Idade Cidade E_st_ado Escolaridade Profissao Religiao Idade_ dq filho N de descobriu a
Civil hospitalizado filhos . .

cardiopatia

. Assistente o Apos

M1 30 Aurora-TO Casada Ens. Superior . . Catolica 9 anos 2 .
Administrativa nascimento
M2 27 Para_guagu Casada Ens. Médio Do lar Catdlica 6 meses 1 Nagestagdo

Paulista-SP

M3 26 Platina - SP Casada Ens. Superior Recepcionista Catdlica 3 dias 2 Nagestacédo

M4 29 Jaa-SP Solteira Ens.Médio  Balconista ~ Catdlica 18 dias o Apos
nascimento

M5 33 Dracena-SP Casada Ens. Médio Do lar Evangélica 7 dias 3 Apog
Inc. nascimento

M6 23 Babagulandia Casada Ens. Médio Do lar Evangélica 3 meses 1 Apos_
-TO nascimento

M7 30 Lengoes Casada Ens. Médio Do lar Evangélica 7 meses 3 Apos'
Paulista - SP nascimento

M8 37 Assis-SP unido - pos Médio Do lar Evangélica 24 dias 3 Apos
Estavel nascimento

= ) - . Apos

M9 34 Sao Paulo - SP Casada Ens. Superior Do lar Evangélica 12 dias 3 .
nascimento

M10 38 Nova Palmeira Casada Ens. Fund. Agricultora Catdlica 5 anos 3 Apos_
-PB Inc. nascimento

*Ens. = Ensino; Inc.= Incompleto; Fund. = Fundamental

E possivel identificar que a idade da amostra variou entre 23 e 38 anos, com média de
idade de 30,7 anos (+ 4,56). Sete mulheres residem no estado de S&do Paulo e as demais, em
outros estados como Tocantins e Paraiba.

Em relagéo ao estado civil das maes, nove relataram serem casadas, seis com escolaridade
entre ensino médio, trés com ensino superior completo e uma com ensino fundamental incompleto.
Quanto a profissao, cinco das participantes identificaram-se como do lar e cinco exercem alguma
profissao.

Todas afirmam possuir alguma religido, sendo cinco da religido catolica e cinco da
evangélica. A idade dos filhos aguardando cirurgia variou entre trés dias de vida e nove anos de
idade, com a média de idade de 1,5 ano (£ 3) e, além do filho hospitalizado, oito das participantes
possuem outros filhos. Sobre a descoberta do diagndstico, duas maes relataram descobrir a
cardiopatia congénita ainda no periodo gestacional, enquanto oito descobriram apenas apds o
nascimento da crianga.

O presente estudo buscou compreender a experiéncia das maes que vivenciam a
hospitalizagao do filho e que serdo submetidas ao tratamento cirdrgico. De posse dos relatos
obtidos por meio da entrevista, foi possivel realizara pesquisa qualitativa na modalidade
fenomenoldgica, identificando unidades de significados, as quais foram agrupadas em seis
categorias: A — Reacao inicial frente ao diagndstico; B —A carga simbdlica do coragéo; C
—Medo da perda do filho; D — Preocupacao em relagcao aos procedimentos invasivos; E —
Aceitacao do Diagnéstico; e F —Influéncia do suporte social na vivéncia experenciada pelas
maes.

Categoria A — Reacao inicial frente ao diagnostico

As maes relataram sobre os sentimentos iniciais que emergiram ao descobrirem o
diagndstico de cardiopatia congénita do filho. A Tabela 2 apresenta os relatos que caracterizam
essa categoria:
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Tabela 2 - Reacgéo Inicial Frente ao Diagnéstico

MAE RELATO
Olha, assim, nao é facil. Primeiro, no momento, a gente fica muito nervosa, né? Foi muito
M1 dificil. Eu acho que fiquei mais ou menos uma semana... eu ndo comia nao dormia. Assim,

eu me acabei. Porque, assim, eu nado tinha nogao que podia ser isso

Foi desesperador... Nossa quando eu descobri ai depois é... Eu fiquei desnorteada fiquei
M2 muito, muito, muito mal, levei ele embora passei muito mal...Nossa, tive sabe... cuidei dele
mais tinha uma rejeicao.

Foi a pior noticia do mundo(...)A primeira reacdo me fez desistir de tudo, desisti da filha,
desisti de tudo.Eu tinha programado uma surpresa pra contar o sexo do neném pro meu

M3 marido, eu tinha programado cha de bebé, sessédo de fotos e ai naquele momento eu desisti
de tudo, porque assim, € como se o médico falasse que ela ndo ia nascer naquele momento.
Ai eu me isolei por um tempo de todo mundo.

M 4 A descoberta da cardiopatia pra mim nao foi facil ndo.
Pra mim t& sendo dificil né?Complicado porque quando eu soube desse diagnoéstico da
M5 minha filha gerou certa preocupacéo, porque por mais que seja uma cirurgia simples né, ela

tem seus riscos e pra mim foi um susto.
Quando eu descobri foi 0 mesmo tempo eu ja descobri que tinha que fazer a cirurgia, foi

M6 muito dificil.
Ta muito dificil. Quando eu descobri parece que eu perdi meu chao, parece que nao tinha pra

M8 onde correr, s6 sabia chorar, chorar, chorar, chorar, ndo tinha um dia que eu ndo chorava,
era o dia todo chorando, n&o tinha vontade de fazer nada, néo tinha apetite ndo tinha nada,
s6 chorando o tempo todo.

M9 Quando eles falaram pra mim que isso era sé cirurgia eu entrei em desespero, a Unica coisa
que eu poderia fazer era sé chorar.

M10 Quando eu descobri, eu fiquei muito preocupada né porque cardiopatia assim, a gente

jamais vai esperar que nascesse né.

A palavra “dificil” € a que mais aparece para caracterizar o momento, como pode-se
observar nos relatos de M1, M4, M5, M6 e M8. As maes relatam o evento como inesperado,
provocando sentimentos e comportamentos negativos, como medo, preocupagao, isolamento
e até rejeicdo a criancga.lsso porque, além da descoberta do diagnéstico, as maes também se
deparam com a possibilidade do tratamento cirirgico, situacdo que enseja medo, visto que o
procedimento é muitas vezes desconhecido e a realidade vivenciada é extremamente diferente
daquela que se espera com a chegada de um filho.

Categoria B — A carga simbdlica do coragao
Na tabela 3, estdo dispostos os relatos das méaes sobre a carga simbdlica e emocional
que o coragao carrega, pois € associado ao 6érgao principal para sobrevivéncia do filho.

Tabela 3 - A Carga Simbdlica do Coragdo
MAE RELATO

Primeiro momento a gente fica muito nervosa né, porque se nunca, ainda mais quando se
fala de coragao.

(...)ndo sabia o significado da palavra cardiopatia, dai explicagdo de que era no coragao.
Ok até ai. Mas o meu filho, ele tem a cardiopatia e a sindrome de Down, a de Down eu
M4 levei de boa, mas a cardiopatia, por desconhecer o que ela seria exatamente me assustou
mais.E pelo fato de ser no coragédo ndo € uma cuticula que vai ser tirada, € um negdcio um
pouquinho mais complicado
Quando eles falaram pra mim que isso era so cirurgia eu entrei em desespero, porque vocé
M9 imagina fazer uma cirurgia no coragé@o ou na veia, vocé imagina assim €...0 assim vocé se
sente muito ma.A Unica coisa que eu poderia fazer era s6 chorar

M1
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As maes enfatizaram o coragdo como 6rgdo complexo, essencial para sobrevivéncia e,
portanto, motivo de maior preocupacdo quando comparado a outras doengas. Ao associar o
coracao a vida, a necessidade de cirurgia cardiovascular do filho coloca a mae em contato com
possibilidade de morte, favorecendo sentimentos ambivalentes entre 0 medo da perda do filho
durante a cirurgia e a expectativa de cura.

Categoria C — Medo da perda do filho

Nesse contexto, as participantes expressaram sobre o sentimento de medo da morte do
filho. A medida que a cirurgia se aproxima, o sentimento se intensifica, pois coloca a mae em
contato direto com a possibilidade da morte. A tabela 4 apresenta os relatos que caracterizam
essa categoria.

Tabela 4 - Medo da Perda do Filho

MAE RELATO
Cuidei dele, mas tinha uma rejeicdo medo de perder, ai agora né, como foi passando os

M2 meses que ele foi ficando bem, eu fiquei mais tranquila, sé que agora que chegou a hora de
fazer, to bem...

M4 Talvez ndo poder ver o sorriso dele outra vez, ndo me agrada muito.
Facil ndo esta sendo esta sendo dificil, porque a gente tem medo do pior né, sempre

M5 a gente tem pensamentos por mais que a gente pensa negativo, positivo... tem o lado
negativo.

Ao mesmo tempo quando chega a hora quando ta chegando vocé n&o quer, vocé quer e

M7 ~ . ) )
nao quer ao mesmo tempo.O meu maior medo é eu perder meu filho.

Nota-se que o simbolismo do coragao somado a aproximagao da cirurgia e a concretizagao
da possibilidade de morte da crianga, emergiu nas maes pensamentos conflituosos e ambivalentes
entre o querer e nao querer dar continuidade ao tratamento. Assim, as maes vivenciam um
periodo de intenso sofrimento devido a incerteza do desfecho do procedimento cirdrgico.

Contudo, além do procedimento cirurgico principal, durante a hospitalizagao, a crianga
€ submetida a outros pequenos procedimentos invasivos, que sdo associados pelas maes ao
sofrimento fisico do filho, contribuindo para o agravamento do sofrimento emocional delas.

Categoria D — Preocupacdo em relagao aos procedimentos invasivos

O que fica evidente, de acordo com a percepgao das maes, nessa categoria, é a
preocupagao frente ao desconhecido em relagédo a rotina da UTICP e medo dos procedimentos
invasivos como coletas de exames, acesso venoso, aspiragao, dentre outros que sao realizados
nas criangas durante a hospitalizagao. Os relatos dessa categoria sdo apresentados na Tabela 5.

Tabela 5 - Preocupagdo em Relagao aos Procedimentos Invasivos

MAE RELATO

Do medo do desconhecido e os riscos que ele vai correr e os procedimentos que tdo sendo
realizados nele pra fazer a coleta dos exames, por ele chorar durante as coletas dos exames

M4 me apavorava muito, por ver ele sofrendo por ta com dor, desconforto. Mas enfim, eu sei
que doi nele ta passando por isso, as dores das picadas, de puxar as etiquetinhas e fitinhas,
porque tudo machuca por ele ser muito pequeno, sensivel, fica vermelhinho roxinho.

Eu prefiro ficar no momento dificil dele tanto num procedimento ruim, mas algumas coisas
eu nao aguento ficar perto entdo eu ja peco pra sair.

Vocé vé seu filho sendo picado toda hora, toda hora colhendo um exame é muito dificil e
ter que entrar agora como ele ta entrando na cirurgia agora quanto que é dificil.

M7

M8
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Observa-se o sentimento de impoténcia e intenso sofrimento ao verem os filhos durante
os procedimentos de rotinas. Esses sentimentos intensificam-se quando os procedimentos
realizados nas criangas sao desconhecidos para as maes. Entretanto, mesmo diante de todo
o sofrimento e sentimentos ambivalentes, as participantes compreenderam a necessidade de
todos os procedimentos para a recuperagao da criancga.

Categoria E — Aceitagdo do Diagndstico

Apods a comunicagao do diagnostico € possivel observar por meio das falas que as
maes vivenciaram varias fases até a alcancarem a aceitacdo: dificuldade de compreenséo,
preocupagdes, incertezas diante do desconhecido e medo da morte. Cada sujeito vivencia de
uma forma subjetiva, porém, apds vivenciarem as reagdes iniciais frente ao diagnostico as mées
iniciam um processo de adaptagcado, compreendem a necessidade do tratamento, assimilam a
realidade e passam a aceita-la.

Tabela 6 - Aceitagcdo do Diagnéstico

MAE RELATO
Mais ai com o passar do tempo agente vai acostumando com a ideia, hoje eu acho que

M1 posso dizer que t6 mais tranquila, tem que fazer a cirurgia, entdo por isso que eu estou
aqui.

M2 Ai agora né, como foi passando os meses que ele foi ficando bem, eu fiquei mais tranquila,
s6 que agora que chegou a hora de fazer, t6 bem.

M3 Se eu nao tiver oportunidade de ficar com a minha filha mais, agradego também por ja ter
passado por tudo isso, por ter visto ela nascer e nao ter desistido dela.

M4 Mas é o melhor a ser feito ¢ isso eu prefiro que seja feito e... Tenha esse 1% de chance
dele melhorar, do que ter a certeza de que elevai sem chance nenhuma, é isso dai.

M5 Mas eu entendi que é preciso e é necessario estar fazendo até porque se trata da saude
dela, entdo a gente entendeu que é necessaria estar fazendo essa cirurgia.

M7 Eu sei que ele precisa da cirurgia que é o melhor pra ele.

E possivel identificar que apds a vivéncia de intensos sentimentos negativos, como medo,
tristeza e sofrimento, elas apresentam compreensao e aceitagao da cirurgia, mesmo sabendo
de todos os riscos, priorizando entdo a vida do filho. Mesmo diante de intensas emocgées, sédo
capazes de se manterem esperancgosas e referiram o sentimento de gratidao pela experiéncia da
gestagao e a oportunidade de ser mae.

Categoria F — Influéncia do suporte social na vivéncia experenciada pelas maes

As participantes também relatam as estratégias que as auxiliaram no enfrentamento da
situagdo, como por exemplo, o suporte social, o qual é caracterizado como uma prestacao de
ajuda formal ou informal, bem como uma fonte de apoio emocional, podendo ser oferecido por
familiares, amigos e equipe multiprofissional de satde. E uma importante variavel em situacdes
estressoras para o individuo, como é o caso das participantes desse estudo. Assim, as maes
relataram sobre como o suporte social influenciou em sua vivéncia.

Tabela 7 - Influéncia do Suporte Social nas Vivéncias Experenciadas Pelas Maes
MAE RELATO

Eu venho de longe e a gente chega ndo conhece nada, ndo conhece ninguém assim é tudo
muito dificil, mais é assim mesmo né?

M1

A gente ora né tem o apoio da familia, minha méae veio, minha sogra veio e amanha meu

M2 ;
marido vem.
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MAE RELATO
Fui falar pro meu marido, que meu marido nao tava comigo na hora do ultrassom
M3 morfoldgico, ai fui conta pra ele tudo a histéria ai ele falou que ndo era assim que agente

tinha que ter esperanca.

Ta sendo muito dificil, porque ta sé eu e ele aqui, s6 nés dois, so6 eu e ele & muito ruim, s6

Mé .
iSS0.

Podemos observar essa dificuldade por meio da fala da participante M1, a qual evidencia
a dificuldade de vivenciar a situagéo estando longe de sua familia e consequentemente, ndo
possui uma figura de apoio. Por outro lado, algumas mées como M2, relatam que o suporte que
receberam de seus familiares proporcionou fortalecimento e acolhimentos a elas, facilitando o
enfrentamento do momento vivenciado.

Discussao

No periodo gestacional, € comum que 0s pais vivenciem um periodo marcado por sonhos,
planos e expectativas positivas em relagcdo a chegada do bebé. Antes de conhecerem o filho,
idealizam um bebé perfeito, saudavel e que corresponda ao que foi planejado durante a gestagéo.
Quando recebem a noticia de que o filho é portador de cardiopatia congénita, os pais precisam
se desvincular de todas as expectativas para se aproximarem do filho real e da situagdo que
precisa ser enfrentada (Pinhao, 2017).

Frente ao desconhecido, a noticia da malformagéo no coragéo do filho acarreta duvidas,
medo, preocupagao e angustia em relagdo a expectativa de cura e sobrevivéncia do bebé. O
diagndstico é recebido pelos pais em um momento de choque, confrontando a idealizacdo do
filho perfeito com a realidade do filho doente (Melo, Silva, Moura & Barbosa, 2017).

Corroborando essas afirmacgoes, as maes do presente estudo enfatizaram o momento do
diagndstico como algo assustador, ocasionando sentimentos de medo, preocupagéo, bem como
comportamentos de choro compulsivo, isolamento social e algumas vezes, rejeicdo ao bebé.

Os sentimentos se intensificaram na medida em que as maes relatam sobre a carga
simbdlica que o coragdo possui. Além de ser um 6rgéo essencial a sobrevivéncia humana,
culturalmente é associado a um valor afetivo e psicoldgico, pois & caracterizado como 6rgao
em que se projeta e se expressa diversos sentimentos, como por exemplo, expressamos 0
amor utilizando o coragdo como simbolo. Essa representagao repercute no imaginario dos pais,
contribuindo para fantasias disfuncionais em relagdo ao diagnéstico, tratamento e cura (Santos,
Pereira & Martins, 2017).

Nota-se que a descoberta do diagndstico comumente é caracterizada por um momento
dificil e de intenso sofrimento emocional. Entretanto, como aponta o estudo de Barreto et al.(2016),
quando o diagnéstico é recebido de forma precoce, isto €, ainda no periodo gestacional, as
maes possuem tempo maior para se prepararem, conhecendo a instituigdo onde sera realizado
o tratamento, a equipe responsavel, informando-se melhor sobre o significado do diagnéstico e
se organizando em relagdo ao periodo de hospitalizagéo.

Por outrolado, quando a cardiopatia é descoberta apds o nascimento, as maes demonstram
maior dificuldade para aceita-la e enfrenta-la, visto que muitas vezes, a cirurgia é realizada logo
apos o nascimento do bebé. Assim, fica enfatizada a importancia do acompanhamento materno
desde o periodo gestacional (Barreto et al., 2016).

Nos casos mais complexos da doenga, € comum a hospitalizagao da crianga em Unidade
de Terapia Cardiopediatrica (UTICP). Azevedo, Hemesath & Oliveira (2019), demonstram, a partir
de narrativas maternas sobre a hospitalizagao do filho em UTI Pediatrica, o quanto o momento da
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admissao hospitalar é vivenciado pelas maes de forma assustadora. Isso porque, além de terem
que lidar com a situacao desconhecida e inesperada, suas crengas e fantasias prévias associa
a unidade a proximidade da morte. Além disso, presenciam o sofrimento fisico e emocional do
filho, ocasionado pela realizagcao de procedimentos invasivos. Este dado corrobora os achados
do presente estudo, uma vez que as participantes relataram a preocupacao frente ao ambiente
desconhecido da UTICP, bem como o sofrimento emocional causado por presenciar o filho ser
submetido a procedimentos invasivos.

Quando ha indicagao cirurgica, aqueles sentimentos emergidos com o recebimento do
diagndstico sao vivenciados de forma mais intensa, pois nesse momento, as maes entram em
contato com a possibilidade de morte do filho. Considera-se que a situagao é enfrentada com uma
ansiedade de morte, podendo ser desorientador, quando focalizado apenas nas possibilidades
negativas que o evento pode ocasionar (Grisa & Monteiro, 2015).

Dado semelhante foi encontrado no estudo de Salgado et al., (2011), no qual todas as
participantes expressaram o medo da morte durante a cirurgia cardiovascular pediatrica do
filho. Segundo os autores, além do simbolismo que o coragédo representa, o medo também
esta vinculado a ideia do senso comum de que a morte ocorre com maior frequéncia durante
procedimentos cirurgicos.

Diante do exposto, observa-se que o diagndstico, a hospitalizagéo e tratamento cirurgico
sdo nomeados como momentos dificeis para as familias, as quais comumente vivenciam um
estado de fragilidade ao perceber a vida da crianga ameagada. Com isso, aspectos psicolégicos
importantes podem emergir, sendo necessario o cuidado integral ndo s6 do paciente, mas
também da mae (Pavao et al, 2016).

A UTICP, na qual o estudo foi realizado, € uma unidade de referéncia no pais e,
portanto, recebe criancas de diferentes cidades e estados, como pode ser observado a partir
da caracterizacao da amostra. O fato das maes e as criangas deixarem a cidade origem ou o
hospital de procedéncia para serem transferidos para essa unidade resultou no afastamento de
sua familia, casa e rotina, inserindo-as em um ambiente desconhecido, hostil e estressor.

A partir da analise compreensiva das categorias, € possivel observar que a vivéncia
desde o recebimento do diagnéstico de cardiopatia congénita até a hospitalizagcdo em UTICP e
tratamento cirurgico do filho, é caracterizado por intenso sofrimento emocional nas maes, o que
evidencia, a importancia de um suporte emocional que as auxiliem na travessia desse momento,
para que possam alcancgar a aceitagédo e superagdo do momento, minimizando consequéncias
emocionais futuras.

Como observado pelos relatos das participantes do presente estudo, o suporte social
nesse momento € uma das estratégias de enfrentamento indispensaveis, pois oferece as maes
sentimentos de protecdo, fonte de apoio e fortalecimento para continuar a proporcionar os
cuidados a crianca, minimizando o estresse e aumentando o bem-estar psicolégico (Melo &
Frizzo, 2017).

Por estarem afastadas de seus amigos e familiares e por estarem longe de suas casas.
Deste modo, compreende-se a importancia da promogao de estratégias de socializagao entre
os acompanhantes dos pacientes internados na unidade, favorecendo vinculo entre eles e
consequentemente, o suporte mutuo.

Uma dessas estratégias sao os grupos de sala de espera, oferecidos pela equipe
durante a hospitalizacdo. O grupo tem por objetivo favorecer o encontro entre pessoas que
vivenciam conflitos e ansiedades semelhantes, oferecer apoio emocional e construir espago
de conversagao e reflexdo, proporcionando a ressignificagdo do ambiente e auxiliando nas
estratégias de enfrentamento (Verissimo & Valle, 2017). Ressalta-se que, na unidade em que o
estudo foi realizado, o grupo acontece semanalmente e conta com toda a equipe multidisciplinar,
oferecendo assim, um momento de aproximagao entre os pais e equipe.
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E importante que a mae seja acolhida nesse momento de forma afetiva e humanizada,
com o objetivo de minimizar o impacto negativo causado pela situacdo. E preciso que toda a
equipe de saude esteja disposta e capacitada para oferecer o acolhimento de forma empatica,
compreendendo as repercussbes causadas pela hospitalizagcdo, diagnéstico e tratamento
cirurgico (Azevédo, Junior & Crepaldi, 2017).

Outra caracteristica presente na amostra estudada é a presenca de crencga religiosa
em todas as participantes. A religiosidade também pode ser caracteriza como estratégia de
enfrentamento, principalmente em situagdes mais dificeis como a hospitalizagdo de um filho.
Pais que apresentam a religido como estratégia de enfrentamento possuem maiores niveis de
esperanga de cura. Enfatiza-se a importancia de que a equipe de saude valorize e incentive
0os momentos de espiritualidade dos pais, respeitando a individualidade e crenga de cada um
(Andrade & Maciel, 2016).

Diante das intensas alteragbes emocionais que se fazem presentes em maes de criangas
portadoras de cardiopatia congénita, hospitalizadas em UTICP, é imprescindivel a presenca
do psicélogo inserido na equipe de saude. O suporte psicologico possibilita trabalhar de forma
subjetiva o enfrentamento da situagéo vivenciada pelos pacientes, maes e demais familiares. Além
disso, a busca de estratégias para controle dos sentimentos adversos frente a nova realidade
proporciona uma elaboracdo de forma menos traumatica, facilita a adaptacédo a situagédo por
meio de apoio e suporte emocional, bem como na reorganizagdo dos papéis dos membros da
familia (Pavéo et al., 2016).

Consideracgoes Finais

O presente estudo teve como objetivo compreender a vivéncia de maes de criangas com
cardiopatia congénita hospitalizadas em Unidade de Terapia Intensiva cardiopediatrica (UTICP)
e que aguardavam cirurgia cardiovascular pediatrica. Por meio dos resultados, foi possivel
observar que o recebimento do diagndstico de cardiopatia congénita até a hospitalizacédo em
UTICP e tratamento cirtrgico do filho, é vivenciado pelas maes por um intenso sofrimento
emocional.

As méaes participantes do estudo relataram como principal sentimento o medo frente ao
desconhecimento sobre cardiopatias congénitas e tratamento. O medo da morte do filho também
se faz presente, uma vez que atribuem ao coragdo uma carga simbdlica importante, associando-o
ao 6rgao principal para vida da crianga. Além do tratamento cirurgico, os relatos evidenciaram o
quanto os procedimentos invasivos que o filho € submetido durante a hospitalizagdo é incobmodo
a essas maes, intensificando o sofrimento emocional.

Contudo, as maes conseguiram aceitar a doenca e compreender a importancia do
tratamento cirurgico, e a partir de entdo, sdo capazes de se manterem esperangosas quanto a
cura. Destacam ainda, a importancia do suporte social e da espiritualidade para auxiliarem na
travessia da situagao.

Considera-se que os resultados do presente trabalho oferecem subsidios para que
os profissionais de saude atuantes com essa populagdo possam compreender a experiéncia
vivenciada por essas mulheres, marcado pelo intenso sofrimento. Conhecendo essa realidade,
os profissionais podem oferecer um acolhimento empatico, além de possibilitar a adequagao de
intervencdes psicoldgicas e agdes de humanizagédo na unidade, com o objetivo de minimizar o
impacto negativo causado pela situagéo.

O presente estudo, apesar de sua contribuicdo, apresenta como limitagdo um namero
que possivelmente ndo abarca a realidade de todas as maes que vivenciam situacbes
semelhantes, assim, tornam-se necessarios novos estudos que possam corroborar os
resultados apresentados.
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