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Resumo

Introdugdo: Cardiopatias congénitas (CC) sao caracterizadas como defeitos no coragao, podendo ser identificadas no
periodo gestacional, ap6s o nascimento, na infincia ou na vida adulta. Em casos mais complexos, faz-se necessaria
reparagdo cirirgica. Objetivo: Compreender a vivéncia de mies e pais de criangas com cardiopatia congénita hos-
pitalizadas em Unidade de Terapia Intensiva Cardiopediatrica (UTICP) no pré-operatério de cirurgia cardiovascular.
Método: Pesquisa qualitativa transversal de carater exploratério. Participaram da pesquisa dez mies e dez pais de
criangas hospitalizadas na UTICP. Para coleta de dados foram utilizados questiondrio sociodemografico e entrevista
compreensiva com uma questdo norteadora. Os relatos obtidos foram transcritos na integra e submetidos a analise
qualitativa na modalidade fenomenolégica. Resultados: Os participantes se caracterizaram com idade entre 23 ¢ 44
anos, maioria casados, religido catélica e descobriram o diagndstico apés o nascimento da crianga. De posse dos relatos
obtidos foi possivel obter uma leitura ampla identificando e discriminando unidades de significados e agrupa-ldas em
trés categorias: A vivéncia do diagndstico, As estratégias que auxiliam no enfrentamento e Aceitagao do diagnostico
e expectativas de cura. Conclusio: os resultados aproximam profissionais de saude a realidade subjetiva dos pais
e maes de criancas com CC, possibilitando assim adequagio de atendimento integralizado e humanizado a familia.
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Experience of parents of children with heart disease in the preoperative period of pediatric

cardiovascular sugery

Abstract

Introduction: Congenital heart diseases (CHD) are characterized as defects in the heart, which can be identified in
the gestational period, after birth, in childhood or in adulthood. In more complex cases, surgical repair is necessary.
Objective: To understand the experience of mothers and fathers of children with congenital heart disease hospitalized
in the Cardiopediatric Intensive Care Unit (UTICP) in the preoperative period of cardiovascular surgery. Method:
qualitative cross-sectional exploratory research. Ten mothers and ten fathers of children hospitalized at UTICP
participated in the research. For data collection socio demographic questionnaire and comprehensive interview with
a guiding question were used. The reports obtained were transcribed in full submitted to qualitative analysis in the
phenomenological modality. Results: The participants were aged between 23 and 44 years old, mostly married, have
a religion and discovered the diagnosis after the child’s birth. With the reports obtained, it was possible to obtain a
broad reading identifying and discriminating units of meanings and gouping them into three categories: the experience
of the diagnosis, the strategies that help in coping and accepting the diagnosis and expectations of cure. Conclusion:
The results approximate health professionals to the subjective reality of fathers and mothers of children with CHD,

thus enabling the adaptation of comprehensive and humanized care to the family.

Keywords: congenital heart diseases; cardiovascular surgery; pediatrics; qualitative research

Cardiopatias congénitas (CC) sdo caracterizadas
como defeitos no corac¢do presentes desde o nascimento,
podendo ser identificadas no periodo gestacional, apds o
nascimento, na infancia ou na vida adulta. Sua etiologia
¢ de causa desconhecida e pode estar associada a fatores
ambientais e genéticos (Mendonca, 2018).

Em casos mais complexos, faz-se necessaria repa-
racdo cirdrgica com técnicas invasivas, as quais possibi-
litam maior qualidade de vida para crianga e permitem
aos pais assistirem ao desenvolvimento normal dos
filhos. Contudo, o diagnéstico e a possibilidade do
tratamento cirurgico sdo inesperados e assustador aos
pais, o que pode desencadear emogdes negativas como
medo, inseguranca e sentimento de ambivaléncia entre
a expectativa de cura e medo da morte (Salgado, Lamy
& Lamy Filho, 2011).

Além das expectativas relacionadas ao diagnéstico
e cirurgia, os pais precisam lidar com a hospitalizacio,
vista como momento de fragilidade na vida de qualquer
ser humano, principalmente para a crianca, devido ao
ambiente hostil e estressor onde ¢é inserida. A rotina
hospitalar pode torna-se exaustiva e provoca mudancas
na estrutura familiar, sendo necessaria uma reorganizagiao
da familia e redistribui¢Ges de papeis entre os membros
(Veiga & Franco 2017).

Na atualidade, as pré-concepgbes demarcadas pelo
modelo patriarcal, na qual hd uma divisdo de papeis
em que o homem ¢ responsavel apenas por subsidiar o
sustento da familia, vem se modificando de forma que
aproxima o pai afetivamente do filho, e nos casos de
doenca e hospitalizacio, ¢ possivel a vivéncia de uma
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gama de emog¢des como amor, culpa e responsabilidade.
Contudo, ainda é comum que o pai se ausenta durante
a hospitalizagdo e retoma suas atividades cotidianas, en-
quanto a mae assume o papel de cuidadora principal e
se distancia de suas atividades laborais (Reis et al., 2017).

Desse modo, acredita-se que, apesar do diagndstico
causar impacto emocional significativo tanto nas maes,
quanto nos pais, é possivel que homens e mulheres pos-
sam vivenciar a CC do filho, bem como a expectativa do
tratamento cirargico de forma distinta.

O presente estudo pretende compreender a vivéncia
de maies e pais de criancas com cardiopatia congénita,
hospitalizadas em Unidade de Terapia Intensiva Cardiope-
diatrica (UTICP) no pré-operatorio de cirurgia cardiovas-
cular pediatrica, identificando similaridades e diferengas
nas vivéncias entre homens e mulheres.

Método

Trata-se de pesquisa transversal, descritiva e qua-
litativa, desenvolvida na Unidade de Terapia Intensiva
Cardiopediatrica (UTICP) de um hospital materno-infantil
no interior do Estado de Sao Paulo.

Participantes

Participaram da pesquisa dez maes e dez pais de
criangas portadoras de cardiopatia congénita hospitaliza-
das na UTICP e que aguardavam cirurgia cardiovascular
pediatrica. Foi considerado como critério de inclusao para
participa¢iao do estudo, pais maiores de 18 anos de idade
com filhos portadores de cardiopatia congénita entre
zero a 12 anos. Foram excluidos pais que apresentaram
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alguma limitacdo cognitiva ou transtorno psiquidtrico
que os impediram de compreender o objetivo do estudo.

Instrumentos

Os instrumentos utilizados foram compostos por
questionario sociodemografico elaborado pelos autores
de acordo com o objetivo do estudo, contendo informa-
¢6es como idade dos pais e crianga, cidade, escolaridade,
profissao, quantidade de filhos, estado civil, religido,
descoberta do diagnéstico de cardiopatia congénita e
tempo de hospitalizacdo. E entrevista qualitativa, a qual
se caracteriza por entrevista compreensiva, iniciada por
uma questdo norteadora: “Como esta sendo para vocé,
desde que soube da cardiopatia congénita de seu filho e
necessidade de tratamento cirargicor”.

Procedimento

O processo realizado para o recrutamento dos parti-
cipantes foi por conveniéncia. Os pais foram convidados
no final do horario de visita familiar da UTICP de forma
individual. Aqueles que aceitaram a participar da entre-
vista foram direcionados 2a sala individualizada, visando
garantir o sigilo das informacdes prestadas. Apds foi
solicitado leitura, esclarecimento e assinatura do Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido.

A entrevista teve infcio com aplicacio do questiona-
rio sociodemografico e por ultimo, foi realizada a entre-
vista compreensiva, gravada em audio, consentida pelos
participantes, facilitando a comunica¢io do pesquisador
e colaboradores.

A coleta de dados foi iniciada, apés aprovagio do
Comité de Ftica em Pesquisa da Faculdade de Medicina
de Sao José do Rio Preto - SP, aprovado sob o nimero
CAEE: 91506618.5.0000.5415 e Parecer n° 3.266.032.
A coleta aconteceu entre o periodo de julho de 2018 a
julho de 2019.

Analise de dados

Os escores obtidos por meio do questionario so-
ciodemografico, aplicado nos participantes, passaram por
analise e em seguida foram tabulados e descritos, com o
objetivo de caracterizar a amostra.

As entrevistas compreensivas foram transcritas
na integra e, de posse dos relatos, foram submetidos a
analise qualitativa na modalidade fenomenoldgica, a qual
propde que a andlise seja realizada em quatro etapas
(Amatuzzi, 2009).

A primeira etapa propde realizar leitura ampla
acerca dos relatos dos colaboradores, com o intuito de

apreender o sentido geral do fen6meno pesquisado; A
segunda ctapa ¢ identificar e discriminar “unidades de
significado” presentes em cada relato; Terceira etapa,
ja com as unidades de significado identificadas, deve-se
agrupa-las em categorias que expressem o /zsight psicolo-
gico encontrado no discurso do colaborador; Na dltima
etapa, os /nsights contidos nas unidades de significado
deverido ser sintetizados e integrados com a literatura
consonante ao tema. Com isso, é possivel aproximar-se
a compreensao da estrutura geral do fenémeno indagado
(Amatuzzi, 2009).

Resultados e Discussio

Inicialmente serdo apresentados os dados socio-
demograficos com o objetivo de caracterizar a amostra
estudada e, posteriormente, as unidades de signifi-
cados, as quais foram agrupadas em categorias e subca-
tegorias: Categoria 1: “A vivéncia do diagnéstico”, com
as subcategorias: Simbolismo do coracido; Sentimento de
culpa; Sofrimento emocional frente aos procedimentos
invasivos; Patriarcado e parentalidade. Categoria 2: “As
estratégias que auxiliam no enfrentamento” e as sub-
categorias Suporte Social; Espiritualidade; Resolucao
de problemas. Categoria 3: Aceitacdo do diagndstico e
expectativas de cura.

Caracterizagdo da Amostra

As variaveis dos participantes, como sexo, idade,
cidade, estado civil, escolaridade, profissio, religido,
idade do filho hospitalizado, nimero de filhos e como
descobriu a cardiopatia congénita, foram analisadas com
o objetivo de proporcionar a caracteriza¢io da amostra
como um todo. Os dados sdao descritos na Tabela 1.

A amostra contou com um nimero total de 20
participantes, sendo 50% (N=10) do sexo feminino e
50% (N=10) do sexo masculino, nimero previamente
delimitado de acordo com o objetivo do estudo. A
idade da amostra variou entre 23 e 44 anos, com mé-
dia de idade de 32,8 anos (£5,6). No que se refere a
procedéncia, apenas 20% (N=4) dos participantes re-
sidem em outros Estados como Rondonia e Tocantins.
A maior parte relata ser casado (80% N=16) e possui
o Ensino Médio Completo (40% N=8) como grau de
instrucdao. Em relacdo a profissao 70% (N=14) referem
possuirem empregos remunerados como vendedor,
vidraceiro, fisioterapeuta, eletricista, balconista, agri-
cultora, etc. Todos afirmam possuir alguma religido,
divididas entre religido catélica 55% (N=11) e evan-
gélica 45% (N=9).
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Tabela 1. Caracterizac¢do sociodemografica

dos participantes (N=20)

Participantes N | % |Participantes | N %
Sexo Trabalho
Feminimo 10 | 50 | Sim 14 70
Masculino 10 | 50 | Nio 6 30
Cidade Religido
Estado de Sio 16 | 80 | Catdlica 11 55
Paulo
Outros estados | 4 | 20 | Evangélica 9 45
Estado civil N° de filhos
Casado 16 | 80 | Filho dnico 7 35
Solteiro 2 10 | Dois filhos 5 25
Uniao Estavel 1 5 | Trés filhos 8 40
Divorciado 1 5
Escolaridade Desc. do
diagnéstico
Ens. Superior 4 20 | Na gestagdo 5 25
Ens. Médio 8 40 | Apds nasci- 15 75
mento
Ens. Médio 4 20
Incompleto
Ens. Funda 3 15
Incompleto
S / Escolari- 1 5
dade

A idade dos filhos aguardando cirurgia variou entre
trés dias de vida e nove anos de idade, com a média de
idade de 0,94 anos (+ 2,2). Além dos filhos hospitaliza-
dos, 40% (N=8) possuem mais de trés filhos.

Nota-se que, em rela¢do a descoberta do diag-
nostico, 75% (N=15) relataram descobrir a cardiopatia
congénita apos o nascimento, enquanto 25% (N=5) dos
participantes descobriram no periodo gestacional.

Categoria 1: “A vivéncia do diagndstico”

Mies e pais relatam sobre o momento em que
receberam o diagnéstico de cardiopatia do filho. E
possivel observar que ambos apresentaram sentimen-
tos semelhantes em relagdo a vivéncia do diagnéstico,
como nervoso, choque, ansiedade, medo, preocupacio e
utilizam expressdes como “muito dificil”, “meu mundo

desabou”, “doloroso”.

3
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MT1: Olha assim nao ¢ ficil. Primeiro no momento a gente
Jica muito nervosa né, foi muito dificil, en acho que figuei mais on
menos uma semana, eu nao comia nao dormia, assim eu me acabei,
porque assim en ndo tinha nogao que podia ser isso.

P4: Primeira vez que a gente descobrin en particularmente,
men mundo desabon né, que ¢ meu primeiro filho ¢ en fig tudo certo
correto na gestagdo da minha esposa pra gente nao correr nenhum
risco, entao quando ele fez o eco na minbha cidade ¢ a gente desco-
briu que ele tinha a doenga foi muito ruim pra mim, porque foi
men primeiro filho né, e tanto pra mim quanto pra minbha esposa,
mas pra mim en acho que foi um pouco mais dificil porque eu criei
tantas expectativas, que en ia sair com menu filho do hospital no
proximo dia e nao foi isso que acontecen.

O momento em que os pais iniciam a vivéncia da
cardiopatia congénita do filho é a partir da descoberta do
diagnoéstico. Quando tomam ciéncia da gravidade e possi-
bilidade de tratamento cirurgico, sio comuns que sintomas
de ansiedade aparecam, bem como expressoes de medo,
preocupaciao e desespero (Ribeiro & Madeira, 2006).

Algo que pode influenciar na reag¢io do diagnéstico
¢ o momento em que esse é recebido. Atualmente exa-
mes pré-natais sdo capazes de identificar malformacdes
congénitas durante a gestacdo como relatado pelos pais.

P2: Na verdade nos descobrimos é... Onve um pré-diagndstico
quando foi feito ultrassom morfoldgica, por volta da vigésima quar-
ta semana de gestagao e... Pra nds, pra mim foi um choque muito
grande porque en também trabalho na drea da sadide, lido também
com criangas, nao cardiopatas, mas criancas com deficiéncia.

M3: Até hoje en nao tinha certeza, s6 depois que o neném
nascesse ¢ ai a primeira reagdo me fez desistir de tudo, desisti da
[itha, desisti de tudo, en tinba programado ¢é... Uma surpresa pra
conta o sexo do neném pro meu marido eu tinha programado chd
de bebé, sessao de foto e ai naquele momento en desisti de tudo,
por que assim é como se o médico falasse que ela nao ia nascer
nagquele momento.

O diagnéstico de cardiopatia nido ¢ esperado pelos
pais, mas quando descobertos no periodo gestacional,
além da angustia da reagdo ao diagndstico, os pais tem
a oportunidade de imaginar o nascimento de um filho
com defeito no coragdo e com isso se preparar para 0s
tratamentos possiveis. Segundo Ribeiro & Madeira (2006),
a possibilidade de expressar sentimentos negativos e
vivenciar a angustia frente a descoberta do diagnéstico,
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permite um momento de reflexdo entre as possibilidades
que podem emergir a partir do nascimento do filho.

Frente a descoberta do diagnéstico da crianga
cria-se uma situa¢do, na qual muitas familias nunca
vivenciaram antes, aos pais, ¢ comum a expressio do
sentimento de culpa.

Sentimento de culpa

A culpa se faz presente nos relatos dos participan-
tes, uma vez que relatam crengas de que nao cumpriram
suas obrigacdes enquanto mies e pais ou ainda de que a
crianca estaria sofrendo consequéncias de erros que os
genitores cometeram.

M8: vocé se pergunta é tao pequenininbo tao inocente porque
ele tem que passar por tudo isso, serd que eu sou tao pecadora assim
pro meu filho estar passando por isso, € dificil ¢ muito dificil daria

minha vida pra ta no lugar dele, pra ele nio ter que sofrer desse jeito.

P4: A gente ficou seis dias no hospital com ele na UTI ¢
esse momento en me cobrava o que eu tinha feito de errado, se en
podia ter melhorado em alguma coisa, se algum momento que en
discuti com minha mulher na gestagao isso agravou alguma coisa.

Ao longo da gestagio, os pais idealizam as carac-
terfsticas do filho de acordo com o desejo do casal e,
comumente, espera-se que esse bebé nasca perfeito e
saudavel. Quando se deparam com o diagnéstico de car-
diopatia congénita, a qual indica um defeito no coracio,
e que esse pode comprometer a qualidade de vida ou até
mesmo a morte do filho, os pais se questionam sobre as
causas que levaram a malformagdo. Entretanto, a etiologia
das anomalias cardfacas congénitas ndo possui uma causa
especifica. Podem ser considerada de origem multifatorial
associada a predisposicao hereditiria e fatores ambientais
(Queiroga et al., 2017).

Diante da falta de informag¢des concretas, os pais
buscam crengas pessoais, muitas vezes fantasiosas que
possam responder a seus questionamentos. F nesse pro-
cesso que emerge a culpa, acreditando que eles mesmos
possam ser os causadores da situagido. Tal movimento
pode agravar os sentimentos adversos frente a vivéncia
da cardiopatia do filho (Oliveira, 2018).

Apesar de o impacto emocional estar presente nos
relatos de homens e mulheres, ¢ possivel observar que o
modo como percebem a situagdo causadora do sofrimento
emocional é diferente entre os géneros.

Os relatos das mulheres destacam, principalmente,
a preocupagdo com o simbolismo do cora¢ido e o sofri-
mento emocional frente aos procedimentos invasivos.

Simbolismo do coracao

As maes expressam o real valor e simbolismo atri-
buidos ao coracdo por elas e como esse simbolismo
influencia no estado emocional, favorecendo uma ambi-
valéncia de sentimentos como o medo de perder o filho
e a expectativa da cura.

M4: A cardiopatia por desconbecer o que ela seria exatamente
me assuston mais e pelo fato de ser no coragao nao ¢ uma cuticula

que vai ser tirada é um negocio um pouquinbo mais complicado.

O fato de a malformacido congénita ser no coragio
eleva o simbolismo e valores atribuidos ao 6rgao pelas
mades, representado como o principal para sobrevivéncia
do ser humano, visto como fonte da vida e das nossas
emogdes, o que o torna diferente dos demais, acrescendo
entao o seu valor e importancia. O coragdo apresenta em
seu simbolismo um significado de dualidade entre a vida
e a morte, e em casos que se faz necessario tratamento
cirdrgico, atemoriza e intensifica os sentimentos negativos
das maes, quando comparado a outros 6rgaos diferentes
(Doérea & Lopes, 2010).

Fica evidente nos relatos pelas maes que além
do simbolismo atribuido ao coracido, elas também
expressam intenso sofrimento emocional frente aos
procedimentos invasivos que sio realizados durante a
hospitalizagdo da crianga.

Sofrimento emocional frente aos procedimentos invasivos

A preocupagio frente o desconhecido em relacao
aos procedimentos de rotinas realizados como coleta
de exames, aspira¢do ou acesso venoso podem emergir

inumeros sentimentos negativos nas maes.

M4: Sinto medo do desconbecido e os riscos que ele vai cor-
rer e o5 procedimentos que estao sendo realizados nele pra fazer
a coleta dos exames, por ele chorar durante as coletas dos exames
me apavorava mmuito, ver ele sofrendo por conta da dor, desconforto.
Mais enfim en sei que dii nele ta passando por isso as dores das
picadas de puxar as etiquetinbas e fitinhas porque tudo machuca
por ele ser muito pequeno, sensivel, fica vermelhinbo, roxinbo.

A hospitalizac¢do pode ser aversiva e emergir signi-
ficados e sentimentos negativos como medo e angustia,
devido ao ambiente hostil que sio inseridos e a necessida-
de de inumeros procedimentos de rotinas desconhecidos
que a crianga é submetida (Ferreira, Dodt, Lima, Marques
& Pinheiro, 2018).
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Diante da necessidade da hospitalizacio da crianga, ¢
comum que as familias se organizam de modo que as maes,
na maioria das vezes, assumem a papel de acompanhante
principal e auxiliam nos cuidados médicos que o filho ¢
submetido. Enquanto o pai desempenha sua funcio de
provedor financeiro da familia e retorna as suas atividades
cotidianas. Assim, compreende-se que as mulheres desta-
cam o sofrimento emocional frente aos procedimentos
invasivos, porque vivenciam a rotina da hospitaliza¢io
junto a seus filhos. Tais afirmagdes sdo corroboradas nos
relatos da subcategoria “Patriarcado e Parentalidade”.

Patriarcado e parentalidade

Em reflexdo sobre os relatos dos participantes, ¢
possivel identificar forte heranca do patriarcado - sistema
social que pressupde relagdes hierarquicas na familia,
caracterizado pela dominac¢dao masculina e submissdo
feminina. E demarcado pela pré-concepcio de que o
homem ¢ responsavel por prover o sustento financeiro
da famfilia e focar em questdes praticas do cotidiano,
enquanto as mulheres assumem o papel de cuidadora

principal e enaltecem a maternagem voltada aos cuidados
do filho (Pombo, 2018):

P4: Eu me cobro todos os dias porque minha esposa infeliz-
mente teve que abrir mdo de muita coisa, entao en tomei a frente
de tudo e nesse tempo ai en tava construindo nossa casa acabando
de resolver alguns problemas na nossa casa e ao mesmo tempo en
ndo dava tanta atengdo pra ele, porque eu sou o sinico que trabalho
porque minha mulber teve gue abrir mao disso também e en nao
dava tanta aten¢io pra ele.

P9: Nesse periodo todo en trabalhando, nao consegui traba-
thar pensando na minha filha, pensando em algo mais sabe, que
Se acontecesse algumas coisa, mas ele sempre passou tranquilidade
pra gente, mas pra mim foi dificil en andava chorando pra rua,
nao conseguia fazer minbas entregas eu trabalho em agougne, son
entregador, eu parava na rua chorava os ontro via e ligava no
agongue ¢ falava o M. ta assim, assim en chegava a perder a nogao
de onde en tava, jd cheguei a perder vdrias vezes de desespero, pedi
férias que en nao tava conseguindo trabalbar e ta sendo dificil

Nota-se que os costumes demarcados pela sociedade
patriarcal permanecem enraizados na divisao de tarefas
entre homens e mulheres, visto que os relatos apontam
que as maes afastam-se de suas atividades cotidianas para
permanecerem como principal cuidadora dos filhos durante
a hospitalizagio, enquanto os pais retomam suas atividades,
com o intuito de garantir o sustento da familia.
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Por muito tempo esteve presente em nossa socieda-
de a cultura das diferencas de género e divisdes de tarefas
entre os sexos. Os papeis assumidos entre homens e mu-
lheres sao tradicionalmente definidos, no qual as mulheres
assumem a func¢do de cuidadora e referéncia afetiva para
os filhos e os homens de provedores das necessidades da
familia, exercendo autoridade sem se preocupar com os
cuidados do filho (Caires & Vargens, 2012).

Ainda nos dias atuais, muitos contextos familiares
vivenciam a influéncia patriarcal na divisao de tarefas, em-
bora os papéis pré-estabelecidos aos homens e mulheres
estejam mudando de forma consideravel. Oliveira & Brito
(2009) identificam em seu estudo, relatos de pais que de-
sempenham o papel de provedor e também incorporam
acdes de cuidado e envolvimento com a esposa e filho.

Nos relatos apresentados, é possivel observar a
preocupagio dos pais em nio poderem participar ativa-
mente dos cuidados da crianca, demonstrando o inicio
de uma redefinicdo de papeis, no qual os homens tendem
a serem coparticipantes no cuidado da familia também
de forma afetiva.

Kruel & Lopes (2012) afirmam que os pais de crian-
cas com cardiopatias congénitas tiveram que se afastar do
filho hospitalizado para cumprir o papel de provedores
da familia, contudo cada vez que se afastavam sentiam-se
ansiosos e preocupados. Para os autores, a preocupagio
estava relacionada ao medo de que algo ruim acontecesse
com seus filhos em sua auséncia ou que suas esposas
ficassem desamparadas. Ha a ambivaléncia de cumprir
o papel social de provedor da familia, mas também o
desejo de envolvimento e cuidado afetivo e préximo do
filho e esposa.

Outra caracteristica proveniente do sistema patriar-
cal que aparece no relato dos pais é a de que os homens
afirmam a necessidade de exercer o papel de fortaleza e
sustentar a ideia de que precisam manter o controle de
suas proprias emogdes e da familia.

P3: 0 que en tinha pra chorar, todo o sentimento que eu
passei ld por ele ji ficon, hoje en 56 me mantenho confiante a todo
0 momento, minha esposa esti um pouco mais ansiosa, mas en
tenho que passar essa forca pra ela e pra ele também conseguir,
sentimento bom essa positividade e o que eu tenho.

P4: Gragas a Deus en estou firme, nio tio firme como ecu
gostaria de estar, mas en estou até porque en tenho minha familia,
minha esposa ¢ meus ontros enteados também que sao meu filhos ¢
e preciso ter esse suporte emocional pra poder passar um seguranca
né, principalmente pro Theo que vai pro centro cirirgico entao en
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tento ser forte pra passar pro menu fitho e tem que ser dessa forma
ser forte e ter que aguentar.

E possivel observar que, apesar dos pais relatarem
que em algum momento se sentiram fragilizados, associam
os sentimentos adversos a fraqueza e assim, sentem a
necessidade de se manterem fortes para que possam sus-
tentar sua familia e, principalmente, o filho hospitalizado.

Historicamente, os homens, influenciados pelo
ideal do patriarcado, onde a figura masculina deve
transpatrecer autoridade e superioridade, foram inibidos
de expressar suas emoc¢des e exigidos que se tornassem
pessoas emocionalmente controladas. Contudo, assim
como os resultados do estudo de Santos (2015), ¢ pos-
sivel identificar em relatos de homens oscilacao entre
um discurso que ilustra a expressio emocional e afetiva,
porém logo se pune por tal expressdo, como o exemplo
da reafirmacao de que “ex eston firme, nao tao firme como en
gostaria de estar’.

Por outro lado, é preciso considerar a reconstrucao
da figura paterna nos tempos atuais. Como elucida Oli-
veira (2018), os pais tem buscado ficarem mais proximos
dos filhos e expressarem melhor sua afetividade com o
intuito de transmitir for¢a e coragem em momentos como
no adoecimento e na hospitalizacdo. Assim, reforcam a
crenga de que devem mostrar-se fortes e otimistas frente
a dor do filho, se colocando como um alicerce que sus-
tenta e mantém a crianca forte durante o tratamento e

que s6 assim, alcangardo a cura.

Categoria 2: “As estratégias que anxiliam no enfrentamento”

Durante a hospitalizacio da crianga surgem mudan-
cas inesperadas em decorréncia da doenca, ocasionando
uma desestrutura no nacleo familiar. Ao mesmo tempo
essa familia tenta manter o equilibrio para conseguir
oferecer os cuidados e apoio que a crianca precisa na-
quele momento e como recursos utilizam estratégias
de enfrentamento como ferramenta facilitadora para a
situagdo vivenciada (Santos, 2013).

Nessa categoria os pais falam sobre as estratégias
que os auxiliam no enfrentamento durante a hospitali-
zacao da crianga, destacando como principais, o suporte
social, espiritualidade e resolucido de problemas.

Suporte Social

A participante M6 relata sobre a dificuldade de nao
conhecer ninguém e nao ter alguém para acompanha—la,
dificultando o enfrentamento da situacio. Em contra-

partida, o participante P2 relata claramente uma rede de
apoio ampla cercada por familiares e amigos auxiliando—o

no enfrentamento.

M6: Eu venho de longe ¢ agente chega nao conhece nada,
nao conhece ninguém assim € tudo muito dificil, mais é assim

mesmo nés

P2: A gente tem aceitado ajuda né, teve uma mobilizacao
muito forte da familia dos amigos também que ja sabia a niveis
de oragdes a niveis de uma serie de situagies benéficas.

O apoio social ¢ definido por conjunto de relagdes
interpessoais correspondentes a determinadas funcgdes,
como a oferecer apoio emocional a determinada pessoa,
e também relacionado a satisfagdo e disponibilidade do
individuo em oferecer essas func¢bes para o outro. Com-
preende-se como um processo que pode surgir efeitos
positivos tanto para aqueles que recebem, quanto para
aqueles que fornecem o suporte social. F fundamental
para auxiliar na preservacdo da saide mental, minimizan-
do possiveis desestruturacdes familiares e comportamen-
tos disfuncionais do cuidador durante a hospitalizacao
(Simioni & Gelb, 2008).

Durante adapta¢do e familiarizagdo com a hospi-
talizacdo do filho, o suporte social se faz necessario e
¢ de extrema importancia para quem o recebe. O apoio
social pode ser oferecido por familiares, como avos, tios,
marido, ou por amigos préximos a familia (Simioni &
Gelb, 2008).

Conforme apresentado nos dados demograficos, é
possivel observar que apenas um dos participantes reside
no municipio onde o tratamento esta sendo realizado e
todos os outros sao procedentes de municipios diferentes,
sendo que 20% siao de Estados diferentes. Com isso, ¢é
comum que os pais permanecem durante toda a hospita-
lizagao do filho longe de sua familia e de sua rede social,
comprometendo o suporte que recebem.

Simioni & Gelb (2008) destacam que na auséncia
dos familiares, o suporte pode e deve ser oferecido pelos
proprios profissionais da equipe de saude. Também ¢
comum que os pais aproximam-—se de outros familiares
presentes na unidade de internacdo, com o intuito de criar
nova rede em que possam se apoiar.

Contudo, além do suporte social, mies e pais re-
latam ainda sobre suas crencas religiosas e como essas
também se caracterizam como uma das estratégias de
enfrentamento.
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Espiritualidade

Os participantes enfatizaram a fé como recurso que
os auxiliaram no enfrentamento da situagio. Foi possivel
identificar, por meio dos dados sociodemograficos, que
todos os participantes apresentaram ter uma religido,
divididos entre a catdlica ou evangélica. Os relatos corro-
boram esses dados, uma vez que tanto maes, quanto pais
apresentam crencas religiosas e destaca o quanto essas
influenciam positivamente em sua vivéncia.

M5: Eu creio que vai dar tudo certo en creio que primeira-
mente Deus né depois os médicos e em nome de Jesus essa cirnrgia
vai ser um sucesso e nos varmios voltar embora breve, é o que eu creio,
entdo eu agradego a todos pela recepedo, por ta nos ajudando por
ta falando conosco ¢... Apoiando a gente nesse momento e en son
mnito grata a Deus por isso e a vocés que temr nos ouvido e € isso.

P1: Regamos muito pra da tudo certo, a gente pensa que sé
0 da gente tem determinadas dificuldade, tem mais gente que ta
pior que a gente né, filho doente internado ha mais tempo, tudo
nervoso, mas € pedir a Deus que vai da tudo certo.

Cada individuo apresenta sua singularidade e modo
de agir frente a determinadas situa¢Ses, no caso, a des-
coberta do diagnéstico de cardiopatia congénita do filho.

Aratjo et al. (2010) apontam que a espiritualidade
oferece aos pais fonte de apoio e conforto na descoberta
do diagnostico e durante a hospitaliza¢ao, possibili-
tando que lidem melhor com as incertezas, anguistias
e eventos estressores decorrentes da situaciao. Além
disso, proporciona forma de dar sentido a vida ¢ aos
acontecimentos de suas existéncias. Com isso, minimiza
o sofrimento e sentimentos negativos que emergem em
situagoes inesperadas.

Em sua pesquisa Pinto & Oliveira (2019), buscaram
compreender como a vivéncia da espiritualidade pode
agir como estratégia significativa no enfrentamento do
sofrimento de maes que possuem o bebé prematuro
hospitalizado em UTI Neonatal. Corroborando os dados
da presente pesquisa, todos os participantes afirmaram
possuir crenga religiosa e, a partir dos relatos, foi possivel
identificar que todas as maes se apoiam em sua crenca
espiritual para dar novo sentido e esperancgas diante da
situacao adversa.

Nota-se que, para além das crencgas religiosas, os
homens relatam sobre a busca de informacdes concretas
acerca do diagnodstico e como essas apresentam func¢ao fun-
damental na forma como vivenciam a cardiopatia do filho.

Mudan¢as — Psicologia da Sadide, 30 (2) 1-10, Jul.-Dez., 2022

Resolugao de problemas

A auséncia de informacdes e conhecimento sobre o
diagnostico da crianga pode interferir significativamente
na maneira em que a familia enfrenta a situagdo. Apenas
os homens destacam nos relatos a necessidade de busca-
rem informacdes a respeito do diagndstico e tratamento
como forma de enfrentamento, para amenizar sintomas
de preocupacio e medo, e de certa forma, terem uma
visao mais otimista em relacio a doenca.

P6: Desde guando a gente descobrin, assim que foi diagnos-
ticada a gente ndo tinha nocdao do problema né a gente foi tendo
no dia a dia que os médicos foram falando era em Aracatuba ai a
gente foi pra Sao Paulo o médico tenton da nma acalmada, porgue
a estatistica de vida é muito pouca assim, ndo tem muito que fager
em termos assim da medicina mesmo, que a medicina ela tem um
limite, ¢ para gente o mundo se abrin né.

P5: Depois que nascen a gente ¢ leigo a gente fica meio
preocupado porgue fica com aquele pensamento, serd que vai nor-
rer, pode acontecer alguma coisa, mais ai vocé vai pegando, vai se
informando  direitinbo, procurar saber o que ¢ realmente a doenga,
mais eu to tranquilo.

Em seu estudo, Almeida, Margoni & Santos (2010),
destacam que ao receber o diagnostico, seja na gestagao
ou apos o nascimento, é importante que os pais recebam
orienta¢des e esclarecimentos sobre a cardiopatia con-
génita e possibilidades de tratamento. Isso porque, apds
compreenderem sobre gravidade do diagnéstico, uma fase
de incertezas em relagdo ao futuro e insegurancas serd
vivenciada pela familia. Corroborando o relato dos pais, é
evidenciado que informagoes claras e precisas nido apenas
auxiliam-os no enfrentamento, mas também amenizam
desordens emocionais mais severas.

Categoria 3: “Aceitagao do diagndstico e expectativas de cura”

Ao longo dos relatos apresentados previamente, foi
possivel identificar diversos sentimentos que caracterizam
o impacto que o diagnoéstico pode causar nos pais de
criangas com cardiopatia congénita. Contudo, nota-se que
tanto homens, quanto mulheres, apds relatarem sobre sua
vivéncia, a partir do conhecimento da malformac¢io do
filho, apresentaram compreensio e aceitacdo da condi-
¢do e tratamentos em que a crianca serd submetida. Os
participantes expressam sobre confianga no tratamento
cirargico e utilizam frequentemente expressdes como “Vai
dar tudo certo” e que estdo “mais tranquilos”.
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M1: Mais ai com o passar do tempo agente vai acostumando
com a ideia, hoje eu acho que posso dizer que eston mais tranquila,
tem que fazer a cirurgia, entdo por isso que en estou aqut.

P5: Mas eu to tranquilo desde quando nasceu até, até a
hora que ela fizer a cirurgia en son um cara tranquilo, ligico que
a gente fica apavorado tem medo das coisas é natural, mas en to
tranquilo meu essa menina vai ser sucesso, tenho certeza que vai
dar tudo certo.

A comunica¢io do diagnostico € visto pelos pais
como algo novo e desconhecido, provocando na gran-
de maioria um gama de informacdes, o que dificulta o
processo de compreensdo. A partir de entdo, os pais
vivenciam um percurso novo repleto de fases, a comegar
da descoberta até a aceitagdo. Durante esse percurso, os
pais vivenciam varios sentimentos como preocupacio,
medo e sofrimento, considerados como desajustes do
préprio sujeito, porém indispensaveis nesse processo da
descoberta do diagnéstico e fundamental para elaboracio
da aceitacao (Melo, Silva, Moura & Barbosa 2017).

Em seu estudo Melo et al. (2017), observaram
que os participantes, apds apresentarem os sentimentos
negativos ocasionados pelo impacto do diagndstico,
alcancaram estabilidade emocional, o que possibilitou
a compreensio da doenca e tratamento de forma geral,
conduzindo-os a adaptacio e aceitagao, bem como au-
xiliando no desenvolvimento e elaboracio de objetivos
para ajudar a crianca.

A partir dos dados da presente pesquisa, é possivel
observar que pais e mies relatam sobre os principais
sentimentos emergidos apds a noticia da cardiopatia
congeénita, destacando o medo, preocupac¢io, culpa e a
instabilidade na estrutura familiar causado pela hospita-
lizacao do filho. Entretanto, os participantes referem a
busca de estratégias de enfrentamento que os auxiliaram
durante tal percurso, como a religiosidade e o suporte
emocional, até chegarem a fase de aceita¢do da condigao
da criancga. Assim, relatam sobre conseguirem alcangar
certa tranquilidade, suficiente para os auxiliarem até o
momento da cirurgia do filho e se manterem de forma
otimista e confiante meio aos sentimentos negativos
vivenciados por eles.

Consideragoes finais

A partir dos relatos dos participantes, foi possivel
observar que a descoberta do diagnostico pode causar
impacto emocional negativo, tanto em homens quanto
em mulheres, uma vez que relatam sobre os sentimentos

de medo, preocupacio e culpa frente a incerteza da causa
da malformacao.

Contudo, nota-se que os aspectos percebidos como
causadores do sofrimento emocional sao diferentes en-
tre pais ¢ maes. Os aspectos que ganham destaque nos
relatos das mulheres, no que se refere aos causadores do
sofrimento, é o simbolismo do coracio e a dificuldade
em presenciar os procedimentos invasivos, nos quais o
filho é submetido. Ja os homens, destacam a necessidade
de ser o suporte da familia no ambito financeiro, uma
vez que se preocupam com a retomada do trabalho e em
manter o sustento da familia, além de se colocarem como
alicerce emocional do filho e da esposa, muitas vezes, nao
se permitindo a vivéncia de suas fragilidades.

Destaca-se que cada individuo vivenciard a experi-
éncia de forma unica, de acordo com suas subjetividades,
porém ¢é possivel concluir que as vivéncias perpassam
fatores individuais, sociais e familiares. Com isso, elucida
ao profissional que atua com esta populacio, aspectos
comuns que podem estar presentes na experiéncia de
cuidadores que lidam com a cardiopatia congénita dos
filhos, aproximando-os da realidade dessas pessoas e
permitindo a adequagiao no atendimento humanizado e
integralizado. Entretanto, a presente pesquisa conta com
um numero reduzido de participantes, apontando para a
necessidade de outros estudos que possam complementar
tais descobertas.
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