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RESUMO

Introducdo: Cardiopatia congénita é o termo utilizado para descrever as alteracoes
presentes no coragao e grandes vasos ao nascimento, podendo afetar o desenvolvimento
fisico, cognitivo, motor e neuroldgico da crianca. O tratamento adequado para cada
patologia depende de condicBGes diversas e varia desde o medicamentoso até uma
intervencdo cirurgica. A rotina familiar é alterada ap0s a realizacéo de cirurgia cardiaca,
0 que pode levar a expressao de inimeros sentimentos e percepcdes sobre esta situacao.
Deste modo, é necessario que seja direcionada atencdo também a familia. Objetivo:
Analisar as producOes cientificas disponiveis na literatura sobre os sentimentos e
percepcOes dos pais de criangas submetidas a cirurgia cardiaca. Metodologia: Estudo do
tipo revisdo integrativa, realizado no més de novembro de 2018, mediante acesso online
ao Portal da CAPES. Descritores utilizados foram: cardiopatias, crianga, maes,
procedimentos cirurgicos cardiovasculares, transplante de coracdo e emogdes,
provenientes dos Descritores em Ciéncias da Saude da Biblioteca Virtual em Satde.
Como critérios de inclusdo para a selecdo de artigos, adotaram-se: artigos publicados e
indexados nas bases onde foram realizadas as buscas e que retratassem o objeto de estudo,
nos idiomas portugués, inglés e espanhol, no periodo de 2008 a 2018, com resumos
disponiveis nos bancos de dados e texto completo disponivel na internet. Eliminaram-se
as cartas ao editor, editoriais e artigos repetidos. Dados foram agrupados em tematicas e
analisados de acordo com a literatura. Resultados: Apos leitura e analise dos sete artigos
selecionados como amostra deste estudo, foram estabelecidas 3 categorias tematicas que
integram um conjunto dos aspectos de que tratam os artigos: Sentimentos e emogdes
frente ao adoecimento; Dificuldades nos cuidados a crianga cardiopata X Enfermagem e
Recursos de enfrentamento. Os principais sentimentos vivenciados pelos pais sdo medo,
culpa, inseguranca, angustia, ansiedade, além de inumeras ddvidas diante da situag&o.
Quanto as dificuldades, podem ser citadas a necessidade de vigilancia constante apds
cirurgia, a observacgdo de sinais de infecgdes e complicacGes cirurgicas, atencdo quanto
higiene dos alimentos e domicilio e situacdo financeira desfavoravel. As fontes de apoio
mais relatadas pelos pais foram a fé/religiosidade, familia, amigos e profissionais de
salde. A atuacdo dos profissionais, em especial o enfermeiro, é essencial junto a essa
clientela, principalmente no que diz respeito a realizacdo de atividades de educagdo em
salde. Conclusdo: Conhecer os sentimentos e percepcdes desses cuidadores é de
fundamental importancia para que as acgdes e orientagdes de Enfermagem sejam eficazes
e sirvam como objeto de intervencdo dos profissionais de saude de forma a facilitar o
cuidado e o processo de adaptacdo ap0s a cirurgia do filho.

Palavras-chave: Cirurgia do coracdo. Crianga. Familia.



RESUMEN

Introduccion: La cardiopatia congénita es el término utilizado para describir las
alteraciones presentes en el corazon y grandes vasos al nacimiento, pudiendo afectar el
desarrollo fisico, cognitivo, motor y neurologico del nifio. El tratamiento adecuado para
cada patologia depende de condiciones diversas y varia desde el medicamento hasta una
intervencion quirdrgica. La rutina familiar es alterada después de la realizacion de la
cirugia cardiaca, lo que puede llevar a la expresion de innumerables sentimientos y
percepciones sobre esta situacion. De este modo, es necesario que se dirija también
atencion a la familia. Objetivo: Analizar las producciones cientificas disponibles en la
literatura sobre los sentimientos y percepciones de los padres de nifios sometidos a la
cirugia cardiaca. Metodologia: Estudio del tipo revision integrativa, realizado en el mes
de noviembre de 2018, mediante acceso online al Portal de la CAPES. Los descriptores
utilizados  fueron: cardiopatias, nifios, madres, procedimientos quirdrgicos
cardiovasculares, trasplante de corazon y emociones, provenientes de los Descriptores en
Ciencias de la Salud de la Biblioteca Virtual en Salud. Los criterios de inclusion para la
seleccidn de articulos, se adoptaron: articulos publicados e indexados en las bases en que
se realizaron las buscas y que retratan el objeto de estudio, en portugués, inglés y espafiol,
de 2008 a 2018, con resumenes disponibles en las bases de datos y texto completo
disponible en Internet. Se eliminaron las cartas al editor, editoriales y articulos repetidos.
Los datos fueron agrupados en tematicas y analizados de acuerdo con la literatura.
Resultados: Después de la lectura y andlisis de los siete articulos seleccionados como
muestra de este estudio, se establecieron 3 categorias tematicas que integran un conjunto
de aspectos de los que trata los articulos: Sentimientos y emociones frente al enfermo;
Dificultades en el cuidado del nifio cardiopata X Enfermeria y Recursos de
enfrentamiento. Los principales sentimientos vivenciados por los padres son miedo,
culpa, inseguridad, angustia, ansiedad, ademas de innumerables dudas ante la situacion.
Las dificultades que pueden ser citadas son la necesidad de vigilancia constante después
de la cirugia, la observacion de signos de infecciones y complicaciones quirurgicas,
atencion a la higiene de los alimentos y domicilio y situacion financiera desfavorable. Las
fuentes de apoyo mas relatadas por los padres fueron la fe / religiosidad, familia, amigos
y profesionales de la salud. La actuacién de los profesionales, en especial el enfermero,
es esencial junto a esa clientela, principalmente en lo que se refiere a la realizacion de
actividades de educacion en salud. Conclusion: Conocer los sentimientos y percepciones
de esos cuidadores es de fundamental importancia para que las acciones y orientaciones
de Enfermeria sean eficaces y sirvan como objeto de intervencion de los profesionales de
salud para facilitar el cuidado y el proceso de adaptacion después de la cirugia del hijo.

Descriptores: Cirugia del corazén. Nifio. Familia.
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1 INTRODUCAO

As cardiopatias congénitas sdo anormalidades que geralmente ocorrem devido
alteragdes no desenvolvimento embriondrio de alguma estrutura cardiovascular ou da
incapacidade dela se desenvolver corretamente a partir do tecido fetal. As causas, na
maioria das vezes, sdo desconhecidas, porém o aumento da incidéncia pode estar
relacionado a fatores do pré-natal, genética e ambientais (MELO et al., 2012).

De acordo com a Organizagdo Mundial de Saide (OMS), a cada mil criangas
nascidas vivas pelo menos oito tém cardiopatia congénita. No Brasil, estima-se que 45
mil criangas nascem com cardiopatia congénita anualmente e cerca de 25 mil ndo realizam
a cirurgia, ou seja, nao tém tratamento adequado.

A presenga de cardiopatias congénitas na infancia pode afetar o desenvolvimento
fisico, cognitivo, motor e neuroldgico da crianca. As cardiopatias congénitas sdo
consideradas condi¢cdes cronicas devido a possibilidade da necessidade de
acompanhamento do paciente durante a vida, o que pode repercutir em limitagdes nas
atividades de vida diaria. O diagnéstico precoce e tratamento adequado sdo essenciais
para maior sobrevida desses pacientes (BERTOLETTI ef al., 2013).

O tratamento correto depende de cada situagdo e varia da conduta expectante e do
tratamento medicamentoso até intervencao cirurgica, que pode ser paliativa ou definitiva,
com o objetivo de proporcionar qualidade de vida, reduzir ou cessar a sintomatologia e
melhorar a sobrevida. As técnicas cirtirgicas evoluiram bastante e corrigem cardiopatias
congénitas simples as mais complexas, além de possibilitarem ainda a realizacdo de
transplante cardiaco infantil. A anamnese, o exame fisico e a realizacdo de exames sdo
praticas que subsidiam o diagnéstico e favorecem a terapéutica correta, o que pode
contribuir para a cura definitiva (SOUZA et al., 2008).

Para Fragata ef al. (2009), cerca de metade das criancas com cardiopatia congénita
necessitam de corre¢do cirirgica. Algumas sdo operadas uma Unica vez para diminuir ou
corrigir a anomalia, ao passo que outras sdo submetidas a varias cirurgias, até a corre¢ao
do defeito cardiaco ou apenas de forma paliativa, com a finalidade de minimizar as
consequéncias da cardiopatia congénita a longo prazo e melhorar a qualidade de vida e
sobrevida.

A rotina familiar ¢ alterada apds a realizagdo de cirurgia cardiaca, principalmente
quando se faz o transplante, por exemplo. Além de terem a necessidade de se adequar a

nova realidade da crianga, que requer uma maior aten¢do, os pais podem enfrentar
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problemas financeiros e emocionais e ainda precisam conciliar as responsabilidades
familiares e profissionais, por exemplo. Nesse contexto, as maes demonstram medo,
expressam sentimento de culpa e até mesmo renunciam suas aspira¢des para dedicar-se
ao cuidado da crianca (MATOS et al., 2006). Por isso, € preciso um cuidado diferenciado
com a mae, de forma atenciosa e solidaria, para que ela ndo se sinta culpada com a
existéncia de sequelas ou possibilidade de morte do filho durante ou apds o procedimento
cirargico (SOUZA et al., 2008).

Estudo realizado com enfermeiros que cuidam de criangas no pds-operatério
cardiaco relata a dificuldade de aceitagao das maes com a cardiopatia congénita do filho.
Estas, muitas vezes, nao tém estrutura psicoldgica para o acompanhamento do filho na
UTI, devido a debilidade em que se encontram. A maioria das maes nunca tinha visto
criancas em ambiente de UTI ou intubadas e ndo sabiam como encontrariam o filho apos
intervengdo cirurgica. Ao perceber a situacdo, notou-se a necessidade de uma visita ao
ambiente em que a crianga ficard apds a operacdo, com intuito de promover uma maior
familiarizagdo, trabalhando o emocional da mae, acolhendo e proporcionando orientagdes
sobre situacdes que poderdo ser vivenciadas no pds-operatério do filho (MELO et al.,
2012).

A adaptacdo da familia ao contexto de uma crianga doente e hospitalizada depende
dos suportes familiares e sociais que ela possui. Esse suporte se torna de extrema
importancia, pois as reagdes dos pais incluem a negagdo, culpa, medo, ansiedade,
depressdo, impoténcia e elevado nivel de estresse. Nesse momento, ¢ essencial o apoio
emocional (FERREIRA, 2011).

Nicola et al. (2014) afirma que a situa¢do de adoecimento e hospitalizacao da
crianca pode causar angustia e apreensao na familia. Estudo realizado por Melo e Frizzo
(2017) com maes de criangas hospitalizadas demonstrou que cada uma lida de maneira
diferente com a situagdo, mas que consideram uma condi¢do desencadeadora de
sofrimento e que traz alteracdes na dindmica familiar. Tal estudo utilizou como
instrumentos para coleta de dados: ficha com dados sdciodemograficos, inventarios para
avaliar depressdo, ansiedade e percep¢do de suporte familiar e uma entrevista
semiestruturada. Os resultados evidenciaram que em algumas maes predominam
sintomas depressivos, ao passo que nas outras, niveis elevados de ansiedade.

O nascimento de uma crianca com algum tipo de deficiéncia surpreende aos pais,
que muitas vezes se culpabilizam e desenvolvem preocupagdo crescente, refletindo em

toda a dindmica familiar (FALKENBACH, 2008). Pode levar ainda a perturbagdes nas
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relagdes entre os membros, refletindo em reagdes emocionais e de ansiedade em resposta
a fatores psicoldgicos, tal como o estresse que a situagdo propicia (FERNANDES et al.,
2012).

Broering e Crepaldi (2018) realizaram estudo com 30 acompanhantes de criangas
internadas em um hospital infantil para realizacdo de cirurgia e evidenciou que, ao
receberem a noticia da necessidade da indicacdo cirurgica dos filhos, dois tercos das maes
relataram possuir muitas expectativas quanto a cirurgia, mais da metade referiu estresse
e preocupacao e menos de um tergo relatou tranquilidade. A preocupagdo e o estresse
podem ser explicados pelo medo que as maes sentem de ocorrer alguma complicagao
durante a cirurgia. A partir disso, ¢ possivel perceber o nivel de tensdo a que essas maes
estdo submetidas.

Deste modo, ¢ necessario que seja direcionada atencdo tanto a familia quanto a
crianca. Como foi dito, inimeros sentimentos e anseios podem surgir a partir do
diagnédstico e do tratamento da crianca, podendo refletir negativamente no cuidado. A
comunicagdo efetiva e educagdo em satude sdo estratégias que fornecem apoio psicologico
e confiancga aos pais, facilitando o processo de adaptagdo familiar apds a cirurgia.

Diante das mudancas que ocorrerdo na vida dos pais a partir da indicacdo da
cirurgia cardiaca do filho e do impacto psicoldgico que isso pode causar, surge o seguinte
questionamento: Quais 0s sentimentos e percepcgdes relatados pelos pais de criangas

submetidas a cirurgia cardiaca?

E importante conhecer os sentimentos e percepcdes desses cuidadores, pois, como
foi visto, criangas e pais tornam-se pacientes, precisando entdo de um plano de cuidados.
Dessa forma, quanto mais informacdes se obtiver de como estdo se sentindo, quais seus
anseios e apreensoes, sera possivel direcionar o cuidado a essa populacdo de forma a

proporcionar aprendizado e esclarecer davidas.

A realizagdo deste estudo contribuira para o conhecimento das produgdes sobre a
tematica, sendo Util para que os profissionais de satide possam direcionar o cuidado de
forma a eliminar ou minimizar situagcdes desencadeadoras de sofrimento psiquico nos pais
das criancas submetidas a cirurgia cardiaca, o que implicara diretamente num melhor
cuidado as criangas. Vale ainda ressaltar que o enfermeiro ¢ o profissional que, na maioria
das vezes, tem maior vinculo com a familia pelo fato de prestar esse cuidado de forma
continua e ser capaz de identificar seus medos e inquietacdes. Assim, ele deve acolher os

pais/cuidadores, oferecendo o apoio necessario, aliviando a tensdao, motivando-os €
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orientando-os a cuidar adequadamente dos filhos. Este estudo podera ser util com
orientacdes que podem subsidiar as intervengdes de enfermagem junto a esse publico,

além de tornar visivel o que se tem produzido e seus resultados sobre a tematica.
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2 OBJETIVO

Analisar as produgdes cientificas disponiveis na literatura sobre os sentimentos e

percepgoes dos pais de criangas submetidas a cirurgia cardiaca.
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3 METODOLOGIA
3.1 Tipo de Estudo

Estudo do tipo revisdo integrativa para identificar percepgdes ¢ sentimentos dos

pais de criangas submetidas a cirurgia cardiaca.

A revisdo integrativa ¢ um método utilizado que permite a incorporacdo das
evidéncias na pratica clinica, obtendo entendimento a partir de estudos realizados
anteriormente. Sua finalidade € reunir ou sintetizar resultados de forma sistemadtica e
ordenada sobre tema especifico, colaborando para aprofundar os conhecimentos sobre a
tematica estudada, assim como também proporcionar reflexdes para realizagao de estudos

futuros (MENDES; SILVEIRA; GALVAO, 2008).

Conforme Botelho, Cunha e Macedo (2011), a revisdo integrativa compreende 6
etapas:
1. Identificacdo do tema e selecao da questao de pesquisa;
Estabelecimento dos critérios de inclusdo e exclusao;
Identificacdo dos estudos pré-selecionados e selecionados;

2

3

4. Categorizacdo dos estudos selecionados;
5. Analise e interpretacdo dos resultados;

6

Apresentagdo da revisdo.

3.2 Periodo do Estudo

O estudo foi realizado no més de novembro de 2018, mediante acesso online ao
Portal de Peridodicos da CAPES. O inicio das pesquisas sobre a cirurgia cardiaca
pediatrica esteve bastante relacionado a terapia medicamentosa e a novas técnicas
cirrgicas, no entanto, nos ultimos dez anos, houve um aumento das publica¢des voltadas
ao apoio e orientacdes familiar, visto que o cuidado em domicilio contribui para a
manuten¢do da saude na crianca. Sendo assim, torna-se importante o conhecimento dos

estudos disponiveis na literatura acerca do tema.
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3.3 Identifica¢do do tema e selecio da questao de pesquisa

Para a identificacdo do tema e selecdo da questdo de pesquisa para a elaboragdo
da revisao integrativa, foi levado em consideragdo que a realizacdo de cirurgias cardiacas
pediatricas traz impactos biopsicossociais para a crianca e a familia. Os pais, na maioria
das vezes a mae, sdo os responsaveis pelo cuidado do filho apos intervengao cirtirgica e,
dependendo de como irdo lidar com a situacdo, podem também adoecer fisica e
psicologicamente, influenciando negativamente no cuidado a crianga. O estudo pretende
responder a seguinte questdo norteadora: “Quais os sentimentos e percepgdes dos pais de

criangas submetidas a cirurgia cardiaca?

Apbs a escolha da tematica, para levantamento dos artigos na literatura, realizou-
se as buscas nas seguintes Bases de Dados, disponiveis eletronicamente na BVS:
Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), Medical
Literature Analysis and Retrieval Sistem on-line (Medline) e Scientific Electronic Library
Online (SCIELO).

Os descritores utilizados foram: cardiopatias, crianga, maes, procedimentos
cirargicos cardiovasculares, transplante de cora¢do e emogdes, provenientes dos DeCS da
BVS. Os cruzamentos realizados foram nos idiomas inglés e portugués: [Heart
Diseases AND Child AND Mother], [Heart Diseases AND Cardiovascular Surgical
Procedures], [Heart Diseases AND Child AND Heart Transplantation], [Mothers AND
Emotions], [Child AND  Cardiovascular  Surgical  Procedures], [Heart
transplantation AND Emotions], [Heart Diseases AND Cardiovascular Surgical
Procedures], [Heart Diseases AND Child AND Mother AND Emotions], [Heart Diseases
AND Cardiovascular Surgical Procedures AND Child AND Mother], [Heart Diseases
AND Child AND Heart Transplantation AND Emotions] e [Mother AND
Cardiovascular Surgical Procedures AND Emotions].

3.4 Critérios de inclusao e exclusio

Como critérios de inclusdo para a sele¢do de artigos, adotaram-se: artigos

publicados e indexados nas bases onde foram realizadas as buscas e que retratassem a
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tematica, nos idiomas portugués, inglés e espanhol, no periodo de 2008 a 2018, com
resumos disponiveis nos bancos de dados e texto completo disponivel na internet. Como

critérios de exclusdo, eliminaram-se as cartas ao editor, editoriais e artigos repetidos.

3.5 Identificacdo dos estudos pré-selecionados e selecionados

A busca foi realizada pelo acesso online ao Portal da CAPES e a amostra inicial

resultante dos cruzamentos dos descritores constituiu-se de 848 estudos, sendo 133 na

SCIELO, 167 na LILACS e 548 na MEDLINE.

Posteriormente a busca dos estudos, realizou-se o refinamento de acordo com o
periodo previamente estabelecido de 2008 a 2018. Foram entdo excluidos 355 que nao
estavam de acordo com o periodo requerido. Vale ainda destacar que 105 foram

eliminados por se repetirem pelo menos uma vez em uma das bases de dados.

Foram entdo lidos os titulos dos 388 estudos restantes, sendo excluidos 342 por
ndo abordarem a tematica. Em seguida, obteve-se 46 artigos para leitura dos resumos, de
forma a selecionar aqueles que se adequavam ao estudo. Apo6s leitura dos resumos, foram
excluidos os estudos realizados com adultos, editoriais, que ndo estavam disponiveis na
integra, que tratavam sobre o impacto emocional na crianga e os que ndo abordavam a
cirurgia cardiaca. Desse modo, foram selecionados 7 artigos para compor a amostra deste

estudo. O processo de selecao dos artigos seguiu os seguintes passos:

Quais sentimentos e percepc¢des dos pais de criangas submetidas a
cirurgia cardiaca?

Pesquisas nas bases de dados 848 estudos

| |
SCIELO LILACS MEDLINE

Identificados: 133
Excluidos: 130
Selecionados: 03

Identificados: 167
Excluidos: 166
Selecionados: 01

Identificados: 548
Excluidos: 545
Selecionados: 03

U
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Nao atendem aos
! | critérios de inclusdo:
736

Amostra
selecionada: 07
artigos

Estudos Repetidos: 105
excluidos: 841 <

3.6 Analise dos artigos

Os artigos selecionados para esta revisao foram lidos na integra e categorizados
em tematicas de acordo com a relevancia apresentada nos estudos. Foram nomeados por
Al até o A7. Para extragdo dos dados, foi utilizado uma adaptagcdo de instrumento ja
elaborado, com intuito de simplificar, resumir e organizar os estudos (ANEXO A). Os
mesmos foram apresentados em quadros e analisados de acordo com a literatura

pertinente aos assuntos abordados.
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4 RESULTADOS E DISCUSSAO

No presente estudo realizou-se a analise de 7 artigos que atenderam aos critérios

de inclusdo previamente estabelecidos. No quadro 1 estdo dispostos os titulos, autores,

periddico e tematica abordada nos artigos que compdem a amostra.

Quadro 1- Titulos, autores, periddico e tematica dos artigos selecionados como amostra

do estudo. Fortaleza, 2018.

Art. Titulo Autores Periddico Tematica

Al Percepgdo das maes | FEITOZA, et Rev Esc Principais praticas de cuidado
sobre os cuidados al. Enferm USP. | administradas apds o transplante
com 0 filho 2016;50(1):36- | cardiaco de seus filhos, bem como
submetido ao 42 as principais dificuldades
transplante cardiaco vivenciadas sob o olhar da mae.

A2 The impact of an | WERNER, er | Congenit Heart | Impacto da doenca cardiaca
infant's severe al. Dis. 2014; 9: congénita sobre a familia ¢
congenital heart 203-10 determinada pela condicdo médica
discase  on  the da crianga e fatores psicossociais da
family: a prospective familia.
cohort study

A3 Experiences of | HARVEY, et | Heart & Lung. | Experiéncia das maes no cuidado a
Mothers of infants al. 2013;399 e | crianca no perioperatorio em relagao
with congenital heart 406 aos  sentimentos  vivenciados,
disease before, duvidas, anseios e suporte social.
during, and after
complex cardiac
surgery

A4 | Vivéncia de pais de | BARRETO, et Rev Rene. Sentimentos, obstaculos e
criancas com al. 2016 jan-fev; | expectativas vivenciados por pais de
cardiopatia 17(1):128-36 | criangas com cardiopatia congénita
congénita: submetidas a cirurgia cardiaca.
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sentimentos e
obstaculos
AS A cirurgia cardiaca | SALGADO, et | Rev Bras Cir | Vivéncia dos pais sobre a doenga
pediatrica sob o olhar al. Cardiovasc. cardiaca, sentimentos, emocoes ¢
dos pais: um estudo 2011; 26.1: 36- | recursos de enfrentamento.
qualitativo 42
A6 Constantly GREEN, et al. Prog Experiéncias vivenciadas pelos pais
responsible, Transplant. apés realizacdo do transplante
constantly worried, 2009; 19 (2): | cardiaco infantil.
constantly  blessed: 122-127
parenting after
pediatric heart
transplant
A7 | Transplante cardiaco | PENAFORTE, | Esc Anna Nery | Vivéncia dos pais, sentimentos e
infantil: perspectivas et al. Rev Enferm | perspectivas sobre a cirurgia.
e sentimentos 2009 out-dez;
maternos 13 (4): 733-40
A seguir, o Quadro 2 apresenta uma sintese das principais informagdes extraidas
dos 7 artigos selecionados.
Quadro 2- Objetivos, populacdo/método e resultados dos artigos selecionados como
amostra do estudo. Fortaleza, 2018.
Art. Objetivo Populaciao/método Resultados
Al Conhecer a percepgao | Grupo focal com 12 maes | Permitiu identificar a percep¢ao das

das maes acerca dos | que acompanhavam o filho | maes sobre os cuidados com o filho
na consulta ambulatorial

de

principais cuidados a transplantado, como a higiene e

serem executados apos | pos-transplante um | medicagdo, assim como dificuldades,

o transplante cardiaco | hospital de rede publica, | tais como financeira e adesdo da

do filho, assim como as | localizado na Capital do | crianca a condicdo de paciente

dificuldades por ela | Ceara. transplantado.
vivenciadas apdés o
procedimento.
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A2 Investigar o impacto da | Preenchimento de escala | Os pais relataram que estavam
cardiopatia congénita | para  mensuracdo  do | pensando em ndo ter mais filhos.
grave de uma crianga na | Impacto na Familia e um | Nenhuma diferenca foi encontrada no
familia ¢ examinar | questionario de apoio | escore total da escala entre pais e
fatores psicossociais na | social com 147 pais de | maes. A presenca de um distdrbio
familia. criangas  submetidas a | genético na crianca e niveis mais

cirurgia cardiaca. baixos de apoio social percebido
foram significativamente associados
a um maior impacto na familia.

A3 Conhecer as | Oito mdes de criancas | Apos analise das anotacdes das mées,
experiéncias de maes de | submetidas a  cirurgia | emergiram categorias que versavam
criancas submetidas a | cardiaca receberam um | sobre o0s sentimentos das maes,
cirurgia cardiaca | fichario contendo  um | conhecimentos dos termos medicos,
complexa para construir | questionario demografico e | lidar com a doenca, enfrentar a
interven¢oes centradas | modelos de diario para | possibilidade da morte do filho e
na familia baseadas em | cada ponto no tempo: dias | fontes de apoio para uma melhor
evidéncias. antes da cirurgia, dia da | adaptagéo.

cirurgia e dias apds a
cirurgia. Os  modelos
comecavam com: “ Por
favor, compartilhe sua
experiéncia com o0s eventos
e Seus pensamentos e
sentimentos. ”’

A4 Compreender o | Sete mées e quatro pais de | As tematicas que emergiram das
significado das | criangas com cardiopatia | entrevistas  se  relacionam  ao

vivéncias de pais de
criangas com

cardiopatia congénita.

congénita corrigida
cirurgicamente e com mais
de 8 horas de internacdo
participaram de entrevista
semiestruturada individual
e gravada, contendo dados

de identificagéo e roteiro de

despreparo para o enfrentamento da
doenca e possibilidade da perda,
sentimentos que envolvem o cuidado,
fatores que facilitam e dificultam o
cuidado e a espiritualidade como
fonte de apoio para o enfrentamento

da doenga.
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questbes norteadoras, que
buscavam respostas com
vistas ao alcance do

objetivo do estudo.

A5 Analisar a vivéncia de | Realizagdo de 6 entrevistas | Foram categorizados em quatro
familias de criancas | com pais de criangas | nicleos temaéticos: sentimentos e
submetidas a cirurgia | portadoras de cardiopatia | emocdes frente ao adoecimento do
cardiaca, identificando | congénita submetidas a | filho; a doenca do cardiaca sob o olhar
0s recursos de | cirurgia cardiaca em uma | materno; mae e filho na dindmica da
enfrentamento Instituicdo Universitariado | UTI e recursos de enfrentamento. A
utilizados pelos | Nordeste do Brasil, sendo | doenca cardiaca se mostrou como
familiares. cinco com mées ¢ uma com | fator de intensificacdo da fragilidade

pai e mae juntos. Utilizou- | emocional. A religido e a presenca de
se questionario com dados | rede social de apoio facilitam o
sociodemogréaficos da | processo de adaptacdo pds-cirurgica.
familia e uma entrevista
semiestruturada, onde
buscaram-se as falas das
familias para que fossem
definidos os nucleos de
sentido para a andlise de
conteudo.
A6 Descrever as | Onze pais de criangas | Os  pais descreveram suas

experiéncias dos pais de
uma crianga em idade
escolar apos 0

transplante de coragao.

submetidas ao transplante
foram entrevistados.
Inicialmente foi
preenchido  questiondrio
demografico e
posteriormente realizada a
entrevista com  roteiro
elaborado para elucidar

descrigdes da qualidade de

experiéncias em termos positivos,

mas reconheceram  dificuldades.
Afirmam se sentir responsdveis e
preocupados com o filho, mas
também se sentem gratos por terem
realizado a cirurgia. O estudo
forneceu orientagdo para intervengoes

que ajudam os pais a lidar com a
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vida dos filhos. As

perguntas  eram  bem
amplas, como “Conte-me
sobre a vida do seu filho
desde o transplante de
coracdo”, permitindo que

(O] pais expressassem Ssuas

experiéncia de cuidar de uma crianca

apos um transplante de coracao.

experiéncias.
A7 Descrever as | Sete maes de criangas | O transplante ¢ um momento de
perspectivas maternas e | transplantadas felicidade vivenciada por todas as

sentimentos
despertados pelo
transplante  cardiaco
infantil.

participaram de entrevista
semiestruturada, contendo
abertas e

dados

perguntas
fechadas  sobre
sociodemograficos e
perspectivas maternas
antes e apos o transplante,
sentimentos

além dos

despertados.

maes, tratando-se da solugdo para
vida de seus filhos. As familias vivem
em constante estado de incerteza em
razdo dos riscos, em potencial, de
infecgdes, hospitalizagdo prolongada,
procedimentos médicos invasivos e
possibilidade de 6bito. Para enfrentar
a doenca e seu tratamento, elas
recorrem a espiritualidade, a familia,
aos amigos e, em alguns momentos,
aos proprios profissionais que as

acompanham.

No que tange a metodologia, das sete produgdes, seis se baseiam na abordagem

qualitativa e um estudo no método quantitativo. Quanto ao idioma de publicacdo, dos

artigos utilizados, quatro foram publicados em portugués e trés em inglés.

Os sujeitos das pesquisas foram as maes e pais de criangas portadoras de

cardiopatias que foram submetidas a cirurgia cardiaca e os locais para coleta dos dados

variou da unidade em que a crianga estava internada ao domicilio. No grafico 1 esta

representada a amostra que participou de cada estudo selecionado para esta revisao.

25




Participantes dos estudos

147
B Numero de pais que
participaram dos estudos
12 15 11 6 11 7
[ H = - N .

12 estudo 2%estudo 32%2estudo 42estudo 52estudo 62estudo 72 estudo

Fonte: Elaborado pelo autor. Fortaleza 2018.

Em quatro dos estudos apenas as maes participaram das pesquisas €, nos trés
restantes, maes e pais participaram. A idade média das maes nos estudos A1, A3 e A7 foi
de 30,5 anos, 30,7 anos e 39,8 anos respectivamente. No estudo A2, a média de idade para
as maes foi de 34,1 anos e para os pais 36,2 anos. Ja os estudos A4 e A6 por sua vez, a
média entre pais e maes foi de 30,5 anos e 34 anos respectivamente. O A5, apesar de ter

sido realizado apenas com maes, ndo traz a idade das participantes.

Ap0s leitura e analise dos artigos, foram estabelecidas 3 categorias temdticas que
integram um conjunto dos aspectos de que tratam os artigos. Sao elas: Sentimentos e
emocoes frente ao adoecimento; Dificuldades nos cuidados a crianga cardiopata X

Enfermagem e Recursos de enfrentamento.

4.1 Sentimentos e emoc¢oes frente ao adoecimento

O diagnostico de cardiopatia congénita e a necessidade de intervengao cirurgica
alteram o contexto familiar. A descoberta da patologia pode trazer a sensagao de tristeza
e angustia, causando o adoecimento também da familia pelo medo de perder a crianga,
sentimento de impoténcia e dificuldade de aceitagao da malformagao cardiaca (MELO et

al., 2012).
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O nascimento de uma crianga com deficiéncia provoca desorganizagdo familiar,
levando a perturbagdes nas relagdes entre os membros, refletindo em reagdes emocionais
e de ansiedade em resposta a fatores psicoldgicos, tal como o estresse que a situacio
propicia (FERNANDES et al., 2012). Desse modo, a indicacao de cirurgia cardiaca pode
trazer medo, inseguranca e duvidas em relagdo ao procedimento cirargico e cuidados a
crianga.

No que se refere a decisdo sobre a realizacdo da cirurgia cardiaca nos filhos, Reze
(2014) afirma que constitui uma situacao critica para os pais, principalmente pelo risco
de morte. Os pais devem levar em consideragdo no processo decisério o quadro clinico,
as expectativas de vida, riscos e prognostico, opinides da familia e do proprio paciente,
caso ja tenha capacidade de compreensdo da situagdo. Cita ainda que os pais se sentem
ansiosos ao ponderar tudo que pode ocorrer durante a intervengdo cirurgica e seus
desfechos, tais como morte, intercorréncias, complicagdes, sequelas e recuperacao.

Dos artigos estudados, quatro trabalham os sentimentos expressos pelos pais. Para
Harvey et al. (2013) a indicacdo cirurgica pode refletir em emogdes intensas para os pais,
que varia desde o impacto e surpresa causada pela noticia até a alegria e alivio quando
chega o dia da cirurgia, pois veem isso como um marco da mudanga na vida do filho.
Muitas maes relatam ansiedade durante o processo de espera pela cirurgia e se sentem
gratas quando esse dia chega e podem ver o filho ap6s o procedimento. Para outras maes
isso ocasiona sofrimento e elas se sentem desamparadas e frageis nesse momento.

Em estudo realizado por Salgado ef al. (2011), por sua vez, mostra que, entre os
sentimentos experimentados pelos pais durante a vivéncia dos filhos na cirurgia cardiaca,
o medo ¢ o mais presente, sendo relatado por todos os participantes, o que pode estar
associado ao risco de morte durante procedimento cirurgico. Outro sentimento relatado
foi a culpa. Os pais chegam até mesmo a se questionar o que fizeram para que a crianga
nascesse com problema cardiaco, sentindo-se culpados e responsaveis por 1sso.

Barreto et al. (2016) traz ainda que os pais, além do medo e da culpa, vivenciam
sentimentos de angustia, desesperanga, impoténcia e inseguranga. A angustia e o medo se
acentuam ao perceber a situacdo que enfrentardo juntamente com a crianga, assim como
a incerteza do futuro do filho e a busca pela causa do que estio sofrendo. Os pais tornam-
se desesperangosos diante do sofrimento prolongado da crianga e da possibilidade da
necessidade de novas de cirurgias.

O transplante cardiaco pediatrico ¢ a cirurgia indicada quando ha deterioragao do

estado de saude da crianga, sem prognéstico de melhora. A principal indicagao que leva
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a realizacdo do transplante em criangas menores de 1 ano ¢ a cardiopatia congénita
(COSTA, 2014). A complexidade e intensidade envolvidas no transplante produzem
efeitos psicoldgicos no paciente, na familia e também na equipe profissional. Ao entrar
no ambiente hospitalar, mae e filho nao reconhecem aquele ambiente como familiar,
causando estranheza. No hospital, os pais presenciam ainda procedimentos invasivos e
diferentes profissionais manipulando seu filho, o que causa estresse. Estudo realizado
com sete maes de criangas submetidas ao transplante cardiaco, solicitou-se que falassem
sobre os sentimentos desencadeados pela cirurgia, das sete maes, seis relataram ansiedade
e esperanga e quatro relataram o medo (PENAFORTE et al., 2009).

Para Costa (2014), a doenga e hospitalizagdo da crianga apds a cirurgia cardiaca,
em especial o transplante, ¢ foco de desestabilizacdo familiar, sendo necessario
compreender que o processo de saide-doenca causa impactos na crianga e na familia. Os
cuidados devem ser prestados a crianca e a familia, por sua vez, devera estar inclusa nesse
plano, sendo nao apenas prestadora de cuidado, mas também receptora. A informagao ao
bindmio e o estabelecimento de uma relagdo de ajuda promovem a redugdo do estresse e
capacita para a tomada de decisoes.

Diante dessa realidade, percebe-se que a familia deve ser cuidada. Os sentimentos
vivenciados por elas podem impactar positiva ou negativamente no cuidado a crianga
submetida a cirurgia cardiaca e conhecé-los pode facilitar a elaboragdo de um plano de

cuidados para promover melhor adaptagcdo a nova realidade e dar suporte emocional.

4.2 Dificuldades nos cuidados a crianca cardiopata x Enfermagem

Muitos pais ao se depararem com a doenca do filho se sentem despreparados para
enfrentar a situacdo e se desesperam com o diagnostico de cardiopatia congénita, podendo
apresentar a negagao como mecanismo de defesa (BARRETO et al., 2016). No entanto ¢
essencial que esses pais sejam capacitados e encorajados a cuidar, uma vez que eles
estardo presentes durante todo o desenvolvimento e serdo os responsaveis por identificar
possiveis alteragdes no estado de saude da crianca.

Os pais tém a responsabilidade de promover e manter a saude da criangca em
domicilio, e relatam a vigilancia como parte essencial do cuidado. Para os pais, o foco
principal € a prevencao e deteccdo precoce de doencas infecciosas no filho (GREEN et
al., 2009). Sao necessarios cuidados especiais tanto na internacdo quanto em domicilio.

Esses cuidados podem contribuir para o isolamento social devido ao medo que os pais
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possuem de que a crianga tenha alguma crise e nao tenham como socorré-la
imediatamente. Essa atitude constitui uma estratégia para prote¢ao do filho e imposi¢do
de limites, a fim de evitar a desestabilizagdo do quadro da crianga (BARRETO, ef al.,
2016). Em concordancia com o descrito acima, Salgado ef al. (2011) acrescenta que a
superprotecao acaba interferindo na qualidade de vida da crianga, que muitas vezes ¢
privada de socializar, brincar, aprender e até mesmo chorar. Essa superprote¢ao pode estar
presente devido a falta de informacao sobre a doenga, o que gera medo e inseguranga,
prejudicando até mesmo seu desenvolvimento. Assim, € possivel perceber que os
cuidados sdo necessarios na medida certa, caso contrario o excesso deles pode ser
prejudicial.

A crianga transplantada cardiaca, por exemplo, € considerada portadora de doenga
cronica devido suas limitagdes e necessidade de maior cuidado e hospitalizagdes, o que
influencia diretamente a dindmica familiar. Além disso, tem maior probabilidade de ter
alteragdes cognitivas e comportamentais devido estresse causado pela cirurgia, uso de
medicamentos e absenteismo escolar (COSTA, 2014). Nesse contexto, as maes enfrentam
inimeros receios, principalmente devido a probabilidade de infeccdo e rejeigdo,
necessidade de hospitalizacdo e inseguranga em relacdo a capacidade para cuidar apds a
alta hospitalar (PENAFORTE et al., 2009).

Estudo realizado por Feitoza ef al. (2016) com maes de criangas transplantadas
cardiacas em relagdo aos cuidados pds-cirirgicos evidenciou que a higiene ¢ um dos
principais aspectos a ser considerado. E essencial que quartos, roupas e banheiros, por
exemplo estejam sempre limpos para manutencdo da satde. A higiene dos alimentos
também ¢ importante para prevencdo de doencas oportunistas. Atencao deve ser dada
ainda para o horario da medicag¢ao, que precisa de um intervalo de duas horas antes e duas
horas ap0s a ingestdo de alimentos. Deve-se ressaltar ainda a importincia da higiene oral
para a prevengdo de gengivites € mucosites. Embora se saiba que a crianga necessita de
cuidados apds a cirurgia, existem fatores que podem dificultar a prestacdo adequada
destes, tais como os financeiros, auséncia de redes de apoio e a ndo compreensdao por
parte da crianca das limitacdes e cuidados apods a cirurgia, o que requer atengdo
permanente da mae e/ou pais/cuidadores.

Outro fator que deve ser considerado e que pode influenciar no cuidado a crianga
¢ a made conseguir encontrar equilibrio entre conciliar as necessidades da familia e da
crianca hospitalizada. E preciso conciliar a atencio requerida pela crianga e as

responsabilidades com a casa, casamento, dividas e outros filhos, por exemplo (HARVEY,
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et al.,2013). Além da necessidade de reorganizagao da vida familiar e financeira, a falta
de apoio profissional também dificulta o enfrentamento da doenga e hospitalizagdo dos
filhos (BARRETO et al., 2016)

Durante a permanéncia da crianca no hospital, os cuidados sao realizados pela
equipe de enfermagem em parceria com os pais. Apds a alta hospitalar, os cuidados
passam a ser exclusivos dos pais em domicilio, sendo realizado em sua maioria pelas
maes. No regresso a casa, muitos pais ndo se sentem competentes nem confiantes no
cuidado aos filhos, tendo inclusive receio ao ficar sozinhos com a crianga ¢ medo de
precisar recorrer novamente ao hospital. Percebe-se entao a necessidade do preparo dos
pais antes de voltarem para casa, a fim de que os cuidados a crianga em domicilio ocorram
de forma segura e sem complicagdes (CABRAL, 2012).

A reintroducdo da crianca a familia ap6s o diagnostico de cardiopatia congénita
ou realizacdo de cirurgia cardiaca ndo ¢ aceitdvel sem que sejam dadas orientagdes que
propiciem o cuidado adequado (DAMAS, 2008). A preparagao para a alta hospitalar deve
ser feita de maneira continua durante todo o tempo de internagao da crianga e ndo somente
no dia do retorno para casa. Além disso, ¢ importante que se mantenha o vinculo com a
unidade de saude mesmo apos a alta para o melhor acompanhamento da crianca e para
que a familia se sinta amparada no cuidado ao filho (MELO, 2009).

A enfermagem, por sua vez, ¢ essencial em todo o periodo pré, intra e pds-
operatorio. Na area de cirurgia cardiaca pedidtrica, este profissional deve ter a
sensibilidade para reconhecer problemas que estejam associados a complexidade dos
procedimentos cirurgicos no pds-operatorio. A equipe que recepciona o paciente na sala
de recuperagao deve admiti-lo com seguranga e monitora-lo rigorosamente para um bom
prognostico. Os cuidados devem ser individualizados e qualificados, principalmente no
pos-operatorio imediato, objetivando o restabelecimento do equilibrio hemodindmico e
melhores chances de sobrevivéncia (MELO et al., 2012). Aliado a isso, sdo essenciais a
humanizag¢dao do ambiente hospitalar e a incorporagdo da familia no cuidado a crianga,
uma vez que influencia positivamente na adaptacdo da crianga a sua condicdo de
adoecimento e hospitalizagdo (GOMES et al., 2013).

A atuagdo do profissional de enfermagem ¢ imprescindivel no que se refere a
promocao da adesdo ao regime medicamentoso, avaliagdo do crescimento e
desenvolvimento, adaptacdo ao estilo de vida familiar e identificacdo de sinais que
possam indicar complicagdes. E essencial que se estabeleca uma relagio terapéutica entre

profissional, cuidador e crianga pautada na confianca, comunicagdo efetiva e educacao.
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O enfermeiro, enquanto integrante da equipe multiprofissional responsavel pelos
cuidados a crianga apds a cirurgia, tem na educacao do cuidador papel fundamental. O
profissional pode facilitar o processo de adaptagdo pos-cirurgia por meio do ensino de
novos conhecimentos, além de ajudar a reduzir o impacto psicologico e social que
acarreta na vida dos pais. Informar sobre a importancia do uso da medica¢ao em horario
correto e conforme a prescri¢do, sem interrup¢do do tratamento, lavagem correta das
maos e preparo dos alimentos sdo exemplos de orientagdes que devem ser fornecidas pelo

profissional de enfermagem a familia (COSTA, 2014).

4.3 Recursos de enfrentamento

Diante da situacao vivenciada, do estresse causado, das preocupacdes em relagao
a hospitalizacdo, realizacdo da cirurgia e os riscos que envolvem, além das complicacdes
e incerteza do futuro, ¢ necessario que a familia encontre formas que permitam uma
melhor adaptacdo e enfrentamento da condi¢do da crianca. S3o diversas as fontes de apoio
sob as quais os cuidadores da crianga submetida a cirurgia cardiaca utilizam para
superarem a situacdo vivenciada. Entre elas, nos artigos analisados, ¢ possivel destacar

0s amigos, a familia, os profissionais de saiude e a religido.

Para Salgado et al. (2011), a rede social de apoio na qual a familia esta inserida ¢
eficaz para a promocao da saude e indispensavel enquanto estratégia de cuidado para a
familia. A rede social permite a interagdo, troca de informacgdes e apoio mutuo com vistas
a minimizar os problemas. Esse apoio ¢ encontrado nos amigos, na familia e, muitas vezes,
nos acompanhantes de outros pacientes que estdo na mesma unidade de internagdo do

filho.

A dimensao religiosa assume papel relevante na condi¢dao de doenga. As pessoas
recorrem a religido, a fé, as crencas, como forma de alivio para as adversidades e
sofrimentos, a fim de diminuir a dor que estdo sentindo. Estudo realizado com 12 maes
de criangas submetidas ao transplante cardiaco evidenciou que, quando solicitadas para
que falassem sobre as fontes de apoio que possuiam, a f€ foi a que mais se destacou, sendo
citada por 33% das participantes. Em seguida, foram citados o apoio familiar, o respaldo
profissional e, por ultimo, os amigos (FEITOZA, et al., 2016). Em concordancia com o

descrito acima, Harvey et al. (2013) reforca que os pais quando buscam a f¢é e a religido
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conseguem forcas para enfrentar a situagdo e aprofundam a experiéncia de crescer e

entender o que realmente ¢ importante na vida.

Pesquisa realizada na Alemanha mediante preenchimento de instrumentos
previamente elaborados para avaliar o impacto da doenca cardiaca na familia e para
mensurar o apoio social relatado pelos pais demonstrou que as maes relataram um nivel
de apoio social significativamente maior que os pais. Para medir o apoio social
autorrelatado foram utilizados 14 itens referentes a experiéncias individuais, com
respostas de acordo com a escala de Likert, variando de 0 (ndo concordo) a 5 (concordo
totalmente). Os itens abordavam questdes sobre relacionamentos socialmente solidarios
e integragdo social, onde valores mais altos indicam maior apoio social. As maes
obtiveram maior pontuacdo na resoluc¢ao desse instrumento. Tal estudo traz ainda que a
familia tem maior impacto quando a etiologia da doenca tem origem genética, o tempo
de internagdo hospitalar € longo e o apoio social é reduzido. Assim, pode-se concluir que
0s pais de criangcas com cardiopatia sdo afetados em termos de aspectos pessoais e que
niveis mais reduzidos de suporte social indicam maior impacto da doenca na familia.
Conhecer tais fatores pode auxiliar na identificacdo das familias que tem maior
necessidade de intervencdes (WERNER, et al., 2013).

Barreto et al. (2016) refere que o cuidado a familia pelos profissionais da unidade
onde os filhos estdo hospitalizados ¢ importante fator que facilita o enfrentamento da
doenga, seja por meio da atengdo ou do esclarecimento de diividas. O apoio a familia por
parte dos profissionais contribui para a reducao do sofrimento, compartilhamento da dor
e responsabilidades, transmitindo cuidado, forca e esperanca. Nesse contexto, pode-se
perceber que a enfermagem tem importante papel, sendo responsavel pelo cuidado as
criangas e também as familias, provendo qualidade, seguranca, aprendizado e adequada
rede de apoio. Em concordancia com outros artigos aqui estudados, mais uma vez cita a
fé e espiritualidade como facilitadora da adaptacao, impulsionando os pais a lutarem pela
saude dos filhos, crendo na melhora e no retorno para as atividades didrias. A fé influencia
na saude fisica e psicologica das pessoas, dando significado diante das situagdes
inesperadas que ocorrem ao longo da vida.

Salgado et al. (2011) enfatiza mais uma vez a importancia da relacdo da equipe de
salde com a familia para uma assisténcia eficaz e humanizada. O didlogo e escuta das
mées evita o estresse, reduzindo comportamentos ndo adaptativos. Para a familia, a

atencdo € um sinal de preocupacdo e compreensdo por parte dos profissionais e o
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fornecimento de orientagdes no momento adequado contribui para que incertezas e
angustias sejam reduzidas.

Diante do que foi exposto, percebe-se a importancia da existéncia de recursos de
enfrentamento para reducdo do sofrimento, seja por meio de amigos, familia,
profissionais da saude e fé/religido, proporcionando apoio emocional e adaptacdo

familiar.

33



5 CONSIDERACOES FINAIS

O presente estudo permitiu o conhecimento das producdes presentes na literatura
sobre os sentimentos e percepcdes dos pais de criancas submetidas a cirurgia cardiaca. A
quantidade de estudos sobre o assunto ainda é bastante reduzida, sendo necessario o
conhecimento e incentivo a novas pesquisas, uma vez que conhecer sobre a temética é
fundamental para que se possa oferecer cuidados adequados ndo sé a criangca como
também a familia. A assisténcia a familia promove uma melhor adaptacéo a situacéo,

proporcionando alivio do sofrimento e apoio psicologico.

Os principais sentimentos vivenciados pelos pais s&o medo, culpa, inseguranca,
angustia, ansiedade, além de inimeras ddvidas diante da situacdo. Tais sentimentos
podem alterar significativamente a dinamica familiar e levar ao adoecimento fisico e
psicoldgico do cuidador. Muitas vezes isso ocorre devido a falta de conhecimento e apoio
necessarios durante esse momento, aliado a dificuldades que os pais encontram no

cuidado ao filho.

Quanto as dificuldades enumeradas e identificadas nos estudos, podem ser citadas
a necessidade de vigilancia constante apos cirurgia, a observacdo de sinais de infeccdes e
complicacdes cirargicas e atencdo quanto higiene dos alimentos e domicilio. Outra
dificuldade bastante relatada foi a financeira, uma vez que a condi¢do da crianca
demandava gastos que ndo estavam no orgamento dos pais, seja com alimentacéo,
transporte, domicilio proximo a unidade de saide em que a crianga é atendida, entre

outros.

Para facilitar a adaptacéo da familia, faz-se necessario a existéncia de recursos de
enfrentamento. As fontes de apoio mais relatadas pelos pais foram a fé/religiosidade,
familia, amigos e profissionais de salude. Tais fontes permitem reducdo do sofrimento,
favorecendo a superacdo de dificuldades e obtencéo de forgas para continuar cuidando do
filho no momento em que ele mais precisa, confiando em resultados positivos e na

possibilidade de pais e filho levarem a vida normalmente.

A atuacdo dos profissionais de saude, em especial o enfermeiro, é essencial junto
a essa clientela, principalmente no que diz respeito a realizacao de atividades de educacéo
em saude. O ensinamento sobre os cuidados que devem ser prestados a crianga apos a

cirurgia e as informacfes sobre importancia do uso correto dos medicamentos s&o
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orientagcdes que podem ser fornecidas pelo enfermeiro. Além disso, vale destacar ainda
que, na maioria das vezes, € o profissional de enfermagem que permanece ao lado da
familia por tempo superior aos outros profissionais integrantes da equipe durante a
hospitalizacdo, o que pode facilitar a identificacdo de situacdes desencadeadoras de
sofrimento no bindmio pais-filho, permitido a elaboracdo de um plano de cuidados
voltado a familia, ajudando assim a reduzir o impacto psicoldgico e social que a cirurgia

acarreta na vida dos pais.
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ANEXO A- EXEMPLO DE INSTRUMENTO PARA COLETA DE DADOS
(VALIDADO POR URSI, 2005)

Nome

Local de trabalho

Graduagao

2. Obsetivo o 50 de investijacao

3. Amostra

| ) Cutra

3.2 Tamanho [l
| ) Inicial

) Final

3.3 Caracteristicas
idade

Sexo: M) F()
faca

Dizgnostico

Tipo de cinsgia

3.4 Criténos de inclusdn/exchisio dos sujeitos

4. Tratamento das dados

5. Intercengbes realizadas

5.1 Varivel independente

5.2 Varidvel depandente

5.3 Grupo controle: s () nda ()
5.4 lstrumento de medida: sim | ) ndo{)
5.5 Duragao do estude

5.6 Matodos empregados para mensuracao da intervengao

6. Resultados

7. Andlise 7.1 Tratamento estatistico
7.2 Nivel da significancia i

8. Implcagoes 8.1 As conclusoes s30 justificadas com base nos resultades
8.2 Quais sao as recomendactes dos autores

G Nivel de evidénca =

E. Avaliacao do rigor metodoidgico

Clareza na identificagao da trajeténia metodologica no texto {método empragada, sujeitas

participantas, criténios de inclusda/exdusdo, intervencao, resultades)

identiicacBo d lmitaghes ou v
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