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Resumo

Souza, DSB. Avaliagao de estresse e enfrentamento das maes de
criangas com cardiopatia congénita. Dissertagcao de Mestrado,
Botucatu (SP): Universidade Estadual Paulista “Julio de Mesquita

Filho” UNESP, 2010.

O objetivo geral deste estudo foi avaliar a presenca, a sintomatologia
predominante e as fases do estresse, identificar estratégias de
enfrentamento de problemas utilizadas por maes de criangas
cardiopatas submetidas a cirurgia cardiaca, e os objetivos especificos
associar as variaveis tais como estratégia de enfrentamento e
cardiopatia, fase de estresse e cardiopatia, fase de estresse e faixa
etaria da mée, estratégia de enfrentamento e idade da mae, fase de
estresse e estratégia de enfrentamento, classe so6cio-econémica e
estratégia de enfrentamento. A amostra da pesquisa constituiu-se de
60 méaes de criangas cardiopatas. Foram incluidas no estudo somente
as maes biologicas, as quais vivenciavam a experiéncia da primeira
cirurgia cardiaca do filho logo apés a revelacédo do diagnéstico. Foi um

estudo epidemiologico de prevaléncia do tipo transversal.
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Os resultados indicaram que a maioria das méaes apresentou estresse
na fase de resisténcia , fase caracterizada por
demasiado estresse e vulnerabilidade a doengas, com predominancia
de sintomas psicoldgicos, a estratégia de enfrentamento prioritaria foi
a busca de praticas religiosas. Para a analise estatistica foi utilizado o
teste Qui-quadrado, que mostrou ndo haver associacdo entre as
variaveis tipo de cardiopatia com as estratégias de enfrentamento P=
0,840, cardiopatia com a fase de estresse P= 0,675, fase de estresse
com estratégia de enfrentamento P= 0,375, fase de estresse com faixa
etaria, estratégia de enfrentamento com faixa etaria e classe social
com estratégia de enfrentamento P= 0,444, pois os valores de P foram
> 0,05. Com base nos resultados obtidos concluiu-se que € necessario
uma intervencdo profissional com o objetivo de acolher, orientar e
disponibilizar recursos de auxilio as maes desde o diagndstico a alta
hospitalar da crianca para favorecer a um enfrentamento e adaptacgao
positiva contribuindo com uma melhor qualidade de vida do binémio
mae-filho.
Palavras chave: estresse, enfrentamento, maes, criancas, cardioapatia

congénita.
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Abstract

Souza, DSB. Assessment of Stress and Coping in Mothers of Children
with Congenital Heart Disease. Dissertation (Master s degree) -
Botucatu Medical School, UNESP - Sdo Paulo State University; Brazil,

2009.

Study general objectives: to assess stress and coping in mothers of
children with congenital heart disease who had undergone surgery;
and specifics objectives to associate coping style, stress, mothers age,
heart disease and social class. Methods: Sixty mothers whose children
had undergone surgery for congenital heart disease filled the Lipp
Stress Symptoms Inventory for Adults, and the Ways of Coping Scale.
Results: most mothers were in the resistance stage of stress.
Psychological symptoms of stress were predominant and the most
used coping strategy was religion. Chi-square test showed no
association (p<0.05) between heart disease and coping style (p =

0,840), heart disease and stress stage (p = 0,675), stress stage and
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coping (p = 0,375), stress and age, coping and age and social class
and age and social class and coping (P = 0,444). The presence of
and age stress in the resistance stage in most participants indicates
the need for professional intervention from diagnosis until the
discharge after surgery, to favor positive coping strategies and a better

quality of life for mother and child.

Key Words: stress, coping, mothers, children, congenital heart

disease, psychology.



1. INTRODUGCAO

O coracdo nao € apenas uma bomba propulsora da corrente
sanguinea, mas um 0rgédo que tem um significado simbdlico
conquistado na civilizagdo humana durante muitos anos. Ele
representa a sede do amor e da vida, local onde nasce e vive a fé
crista. ("

As doengas do coragdo despertam medos, fantasias, desfazem
sonhos e modificam a vida interior de quem as possui, razao por que o
paciente cardiopata representa tudo isso na pratica de todos os
médicos e demais profissionais da equipe de saude, os quais devem
simplesmente estar atentos a esta questdo da maneira mais eficaz
possivel, para que nao fiqguem restritos somente a conhecimentos
técnicos e cientificos. Dessa forma estardao valorizando varios
aspectos subjetivos relacionados ao 6rgdo nobre que é o coracéo,
visto que os fatores emocionais e culturais acompanham o homem ao
longo da sua histéria e influenciam na saude e na doenca. "

A cardiopatia congénita significa anormalidade da estrutura
cardiaca e inclui uma variedade de malformagcbes anatbmicas e
consequentemente funcionais, podendo causar desde alteracdes
simples até as mais graves no funcionamento da bomba cardiaca.
Presentes ja no nascimento da crianca, mesmo que identificadas
posteriormente, essas malformacdes sao consideradas um dos
problemas de saude congénitos mais difusos e uma das mais graves
doencas cronicas encontradas em criancas.

Embora o problema esteja presente desde o nascimento, os

sintomas n&o aparecem, obrigatoriamente, nos primeiros dias de vida.
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Dependendo do tipo de cardiopatia congénita e da gravidade, os sinais
e sintomas podem se manifestar precocemente ou demorar semanas
ou meses. Algumas cardiopatias mais graves podem apresentar-se
ainda no periodo fetal, levando algumas vezes a quadros graves, com
insuficiéncia cardiaca fetal e evolucdo para 6bito. ¢

Segundo Fixler e colaboradores citados por Davis, os defeitos
cardiacos estdo presentes em toda populacdo de criangas sem
distincdo de classe social ou raga e apresentam um fator de
classificagcdo de gravidade que incluem desde os defeitos menores
que podem corrigir-se espontaneamente, aos mais graves, e até
mesmo doengas que ameagam a vida e requerem varias intervencoes
cirargicas, pois, dependendo dos defeitos, as criangcas se submetem a
varios procedimentos cirurgicos paliativos para alcangar a corregéo
definitiva do problema. ©

As cardiopatias congénitas e cirurgias cardiovasculares s&o dois
campos relativamente novos na cardiologia, porém est&o entre os que
avancaram com maior rapidez. E importante descrever alguns
aspectos histéricos da cardiologia para melhor compreender a sua
evolucado no transcorrer do tempo.

Até o final do século XIX, no Brasil e no mundo, ndo havia
tratamento cirurgico, realizavam-se apenas procedimentos invasivos
mais rudimentares, por pessoas leigas e de classe social mais simples
chamadas de “barbeiros” ou “cirurgido barbeiro”, que de forma
empirica tratavam de feridas, mordeduras de animais peconhentos,
arrancavam dentes, entre outros procedimentos elementares. (4.5)
Naquela época a realizagdo de cirurgias era considerada algo

diferente, excepcional, inatingivel, e o procedimento de uma cirurgia
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cardiaca era para a sociedade uma quimera, utopia. Em 1896,
Stephen Paget em seu livro “Surgery of the Chest” escreveu “a cirurgia
do coragéao provavelmente atingiu os limites impostos pela natureza a
todas as operagdes: nenhum método novo e nenhuma nova
descoberta podem vencer as dificuldades que acompanham um
ferimento no coracdo; € certo que suturas destes ferimentos possam
ser propostas como procedimentos possiveis e que possam ser
realizados em animais, mas penso que isso jamais possa ser realizado
na pratica”. Este trecho do livro descrito pelo autor realca a idéia de
que a cirurgia cardiaca era algo limitado. “**

O primeiro reparo cirurgico em cardiologia foi realizado em
1896, quando Ludwing Rehn suturou um ferimento de um ventriculo
direito com sucesso. Posteriormente, no inicio do século XX, a cirurgia
cardiaca comecou a ter um desenvolvimento muito grande, juntamente
com o avanco cientifico e tecnolégico que ocorria na época. )

No transcorrer histérico da cirurgia cardiaca, podemos citar a
evolugcdo das cirurgias das cardiopatias congénitas, com destaque
para a persisténcia do canal arterial, a tetralogia de Fallot, a
coarctagdo da aorta, a estenose valvar pulmonar, o canal arterial,
entre outras.

A primeira corregcdo do canal arterial com sucesso ocorreu em
agosto de 1938, pelo Dr. Robert E. Gross, residente chefe, que a
realizou sozinho, sem o conhecimento e na auséncia do cirurgido
chefe, pois imaginou que nao teria permissao para o procedimento,
gue na época era considerado uma aventura. Apos este procedimento,

a cirurgia de canal arterial tornou-se comum. ¢
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A primeira cirurgia paliativa de Tetralogia de Fallot foi realizada
em novembro de 1944, a partir da idéia inicial da Dr® Helen Taussing,
que, apos observar que as criangcas com esta patologia pioravam
clinicamente apdés o fechamento espontaneo do canal arterial, teve a
idéia de fazer cirurgicamente uma comunicacéo sistémica pulmonar.
Para isso, pediu ajuda a outros médicos, mas somente o Dr. Alfred
Blalock, que tinha experiéncia na realizacdo de anastomoses entre a
subclavia e a artéria pulmonar, conseguiu ajuda-la na realizagdo da
cirurgia. 4

A segunda operagao foi realizada em fevereiro de 1945 em uma
paciente que evoluiu bem, e em maio de 1945 Blalock e Taussing
publicaram no Journal of the American Medical Association “The
Surgical Treatment of Malformations of the Heart”, levando ao
conhecimento do mundo a técnica que até hoje salva a vida de muitas
criangcas nascidas com cardiopatias. Até 1949, ja haviam sido
realizadas mil cirurgias no Johns Hopkins. ¢

Hellen Taussing (chefe do servico da Ala Harriet do Johns
Hopkins Hospital, Baltimore, USA) também contribuiu muito com o
desenvolvimento das técnicas diagnésticas para a deteccdo das
cardiopatias congénitas, pois se interessava muito por cardiologia
pediatrica, e se apoiava na clinica, na radiologia e na
eletrocardiografia, para a deteccdo das cardiopatias congénitas. Com
os conhecimentos obtidos no museu de Abbott, Taussig conseguiu
maior precisdo no diagnédstico das cardiopatias, consubstanciada no
seu magistral livro Cardiopatias Congénitas de1947° Em 1936,

entretanto, a publicacdo da tabela de Abbott, classificou as
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cardiopatias congénitas em cianéticas e acianéticas, o que foi um
marco para o seu diagnéstico clinico. >

Com relagdo a coarctagcdo da aorta, alguns meses apoés o
primeiro caso operado em outubro de 1944, por Craaford e Nylin na
Suécia, Gross e Hufnagel operaram o segundo nos Estados Unidos. A
partir dessas cirurgias, que resultaram de anos de pesquisa
experimental, comecaram a surgir novas técnicas cirurgicas que
contribuiram para o desenvolvimento da cirurgia cardiaca nacional. **

Outras patologias que também tiveram um importante papel na
historia da cardiologia sdo as estenoses valvar aortica e valvar mitral,
devido a um grande numero de pacientes operados. Em 1947 Horace
Smith, pesquisando técnicas cirurgicas para essas patologias, realizou
experimento em uma série grande de cées normais fazendo
valvulotomia e a valvulectomia parcial da valva aédrtica através da
parede da aorta ou por via transventricular. Bailey e colaboradores, em
1950, chegaram a conclusdo de que a separacéo das comissuras por
dilatagdo instrumental via transventricular parecia ser a melhor técnica
passando a emprega-la de rotina. “*°

A primeira dilatagcado de estenose aortica no Brasil, com auxilio do
dilatador de Bailey foi realizada em Setembro de 1953, no Hospital
Sao Paulo, Escola Paulista de Medicina, pelo Dr. Ruy Margute, o
desenvolvimento da cirurgia de estenose da valva mitral, ocorreu
mesmo na década de 40 quando os doutores Dwight Harken e Charles
Bailey comecgaram a praticar a valvuloplastia como técnica cirurgica.
(4,5)

Em relagcdo ao tratamento cirurgico da insuficiéncia coronaria,

que foi o procedimento que mais sofreu mudangas em seu percurso, ja
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foram utilizadas varias técnicas tais como alguns tipos de
revascularizagbes, mas somente na década de 60 com o
aparecimento da cineangiocoronariografia e circulagado extracorpoérea
foi possivel alcancar um maior desenvolvimento nos procedimentos
cirurgicos. 4

Um dos mais importantes avangos meédicos do século XX, a
cirurgia cardiaca a céu aberto, foi pela primeira vez realizada com
sucesso em setembro de 1952, pelo Dr. F.John Lewis, que corrigiu
uma comunicacgao interatrial, sob visao direta com interrupcéo do fluxo
nas cavas e hipotermia corporal moderada em uma menina de cinco
anos de idade, no Hospital da Universidade de Minnesota (EUA).

A hipotermia, uma das primeiras técnicas usadas para manter o
corpo sem circulagdo, foi estudada nos anos 50 (cinqlenta), em
Toronto, por Wilfred Bigelow, que realizou estudos em laboratorio, com
o objetivo de fechar os defeitos interatriais, com oclusdo do retorno
venoso. Esse acontecimento, que abriu o caminho para a utilizagéo da
hipotermia nas cirurgias cardiacas, € um marco na correcdo dos
defeitos intracardiacos sob vis&o direta. *°

Um fato interessante na histéria da cardiologia ocorreu em 1944,
quando um grupo social, formado por donos de cinemas em
Minneapolis, que admirava o trabalho de alguns médicos de destaque
na época, resolveu levantar fundos para a construcdo de um Hospital
do Coragao no campus da Universidade. Foram organizadas algumas
atividades com o objetivo de chamar a atengcdo da comunidade para a
necessidade de um Hospital do Corag¢ao no local. Além da producéo

de um filme, apresentado a milhares de espectadores em varios
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cinemas da nagado, houve uma campanha social e ajuda do Governo
Federal. O hospital foi inaugurado em Margo de 1951. **)

No campo da cirurgia, a partir de 1945 os profissionais
comegaram a interessar-se por realizar trabalhos cientificos com
coracao-pulméo artificial, uma idéia que n&o era nova, pois em 1937 ja
havia sido desenvolvida uma maquina capaz de manter a circulacao e
respiracdo em animais. Posteriormente foram feitas varias pesquisas
experimentais, e em abril de 1951 o Dr. Dennis e colegas usaram o
aparelno em uma menina de seis anos, o primeiro paciente a ser
operado com circulagdo extracorpérea no mundo, infelizmente sem
sucesso. Embora a crianga tenha morrido, o desempenho do
equipamento foi considerado bom. **

Em Maio de 1953, o Dr. John Gibbon realizou com sucesso o
primeiro fechamento de defeito do septo interatrial, com uso de uma
maquina de circulacdo extracorpérea. Nos anos 40 a 50, enquanto
varios grupos pesquisavam o desenvolvimento de uma maquina
coracao-pulméo que permitisse a realizagcdo de cirurgias cardiacas a
céu aberto, o Dr. Clarence Lillehei, na Universidade de Minessota,
pesquisava a possibilidade de oxigenac&o biolégica por meio de um
doador humano, em que paciente e doador eram anestesiados e
conectados a redes vasculares arterial e venosa. O doador servia de
oxigenador para o sangue do paciente, enquanto procedia a cirurgia.
(4,5)

Em margo de 1954, ele realizou a primeira cirurgia de circulagao
cruzada, em uma correcéo de defeito do septo interventricular em uma
crianga cujo doador era seu pai. A cirurgia foi realizada com sucesso,

conseguindo atingir seu objetivo, mas infelizmente o menino faleceu.
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Logo apds, Lillehei e sua equipe operaram o 2° caso, também de
comunicacéo interventricular em Julho de 1954, com sucesso. Dentre
os anos de 1954 e 1955 o grupo operou 45 criancas utilizando a
circulagdo cruzada, em cardiopatias graves como Tetralogia de Fallot
e Defeitos de septo atrioventricular, entre outras. (4.5)

Em 1955, a bomba utilizada em casos de circulacéo cruzada foi
conectada a um oxigenador desenvolvido pelo Dr. Richard D Wal,
juntamente com o Dr. Lillehei. O Dr. John Kirklin iniciava seu programa
com circulagdo extracorpérea utilizando uma maquina coracéo
baseada na desenvolvida por Gibbon, com alteracdes realizadas em
seu laboratério, e o Dr. Jim Dushane, selecionou 8 pacientes para a
corregao intracardiaca dos defeitos com o0 uso da circulagdo
extracorporea. A primeira operagdo em um paciente com comunicag&o
intraventricular foi realizada em marco de 1955, época em que teve
inicio a era da cirurgia intracardiaca com circulacido extracorporea,
quando comecgaram a surgir varios servicos em varios locais do
mundo, e as cardiopatias mais complexas comecaram a ser
solucionadas por procedimento cirdrgico. “*

Em 1955, inicia-se a utilizagdo de proteses em cirurgias para a
corregcdo de lesdes valvares, com o auxilio da circulagcédo
extracorporea, e em margo de 1960 o Dr. Dwight Harken implanta pela
primeira vez uma protese adrtica em posigcdo subcoronaria. Outros
médicos realizaram mais estudos, desenvolveram e implantaram
outras proteses em seus trabalhos cientificos, inclusive apresentados
em congresso. O Dr. Albert Star, em setembro de 1955, em Oregon,
implantou a primeira prétese mitral com sucesso, e a partir dai, varios

outros tipos de préteses foram desenvolvidos. 4
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Nos anos de 1962 a 1964, materiais bioloégicos comegaram a ser
usados em cirurgias, algumas préteses foram confeccionadas com
pericardio, e alguns profissionais como Duran e Gunning substituiram
a valva aodrtica de um paciente, utilizando valva a6rtica de porco.

Em 1967, o Dr. René Favaloro realizou com sucesso uma
cirurgia utilizando a veia safena como ponte para tratar as obstrucées
coronarianas. De 62 a 67, varios casos de operacdo de
revascularizagdo do miocardio foram relatados, mas O Dr. Dudley
Jhonson é um dos pioneiros das operagées de pontes de safena. 4

Nessa época varios estudos experimentais em animais foram
realizados na tentativa de fazer a revascularizagdo do miocardio por
meio da criacdo de anastomoses, com o objetivo de desenvolver uma
circulagéo colateral. E importante ressaltar que o grande progresso da
cirurgia de revascularizacdo do miocardio estd associado ao
surgimento da coronariografia, desenvolvido por Mason Sones, na
Cleveland Clinic. Ele criou o método de visdo das coronarias por
injecdo direta de contraste nos Ostios coronarianos, por meio de
cateteres introduzidos em uma veia no brago, e em 1962 publicou seu
trabalho “Cine Coronary Arteriography”. 4

Embora o cateterismo n&o seja uma cirurgia, 0 seu uso pode
substituir a operagdo em algumas lesdes tais como a septostomia de
Rashkind, dilatacdo das coronarias, dilatagcdo das valvas estendticas,
colocacao de stents. Essa técnica foi criada por Warner Forssmann,
na Alemanha, que pela primeira vez realizou um cateterismo cardiaco
em si proprio em 1929, e em 1956 recebeu um prémio em Fisiologia e

Medicina.
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A correcao cirurgica para as cardiopatias congénitas teve inicio
logo apo6s a correcao da CIA e da CIV; a comunicacéo interatrial (CIA),
foi corrigida pela primeira vez com circulacéo extracorporea em 1953
por Gibbon, e a comunicacdo intraventricular (CIV), em 1955, por
Kirklin. Ja o defeito do septo atrioventricular (DSAV), foi pela primeira
vez corrigido com circulacdo cruzada em 1954 por Lilehei.

A drenagem anbmala total das veias pulmonares foi corrigida
pela primeira vez em 1956, por Lewis, com o uso de hipotermia e
oclusdo venosa, e com circulagdo extracorpérea no mesmo ano por
Burroughs e Kirklin. Lilehei usando a circulagdo cruzada realiza a
primeira correcdo da Tetralogia de Fallot em Abril de 1954. Ja em
1955 Kirklin realiza a primeira corre¢cdo com o uso da circulagéo
extracorporea. Em 1971, Fontan Baudet descrevem a técnica para a
corregao da atresia de tricuspide (AT); E Glenn, em 1958, ja realiza a
cirurgia paliativa com a técnica da anastomose da veia cava superior
ao ramo direito da pulmonar. “*°

Em 1954, Albert descreve estudos experimentais para o
redirecionamento intra atrial do sangue para a corregdo da
Transposicdo dos grandes vasos, com base nos quais, Senning
realiza a primeira operacdo com sucesso em 1959. Logo apéds,
Mustard, em 1964, publica uma modificagdo da técnica usando um
retalho de pericardio; em 1975, Jatene descreve a primeira operagao
de correcao em nivel arterial; em 1905 Alexis Carrel e Charles Guthrie
em Chicago relataram a primeira experiéncia com o transplante de
coracao em pesquisa experimental em animais. A primeira tentativa
em humanos foi relatada em 1964, por Hard na Universidade do

Mississipi. Como nao havia doadores humanos, o coragcdo de um



11

macaco foi utilizado sem sucesso. A primeira cirurgia de transplante
humano para humano foi realizada por Christiaan Barnard em
Capetown, Africa do Sul em trés de Dezembro de 1967. 4

Durante o primeiro ano ap6s o sucesso de Barnard, houve um
desenvolvimento destas cirurgias, com 101 transplantes cardiacos
realizados por 58 grupos em todo o mundo, mas infelizmente os
resultados ndo foram bons devido a ocorréncia de rejei¢des, infecgbes
cirurgicas e Obito, o que levou grande parte dos centros que
realizavam estas cirurgias em 1971 a abandonarem o trabalho. “**°

Shumway, o criador da técnica na Stanford University juntamente
com Lower, continuou a sua experiéncia clinica com um trabalho
rigoroso em relagdo a preservacdo dos oOrgédos para transplantes,
selegdo criteriosa dos receptores, e cuidadosa imunossupressao,
porém, a descoberta da ciclosporina em 1970 na Suicga, que passou a
ser usada na Stanford University, estimulou o reinicio dos projetos nos
centros que realizavam o transplante cardiaco em torno de 1980. “**

Nesse cenario continuaram as pesquisas experimentais com
animais, e o primeiro implante em humanos com coracgao artificial foi
feito por Denton Coolei em Houston em 1969, onde o coragao foi
implantado como uma ponte para posterior transplante, realizado 64
horas ap6s. J& o primeiro implante de um coragao artificial total e
permanente desenvolvido por Jarvick foi realizado por De Vries na
Universidade de Utah em 1982. “°)

A primeira operacgéo cardiaca realizada no Brasil foi a sutura de
um ferimento cardiaco, em agosto de 1905, pelo cirurgido paulista
Joado Alves de Lima, em Santos. Arthur Domingues Pinto, realizou a

primeira cirurgia de Blalock Taussing no Brasil, e em junho de 1950
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operou o primeiro caso de coarctacdo da aorta. Em maio de 1945,
Joaquim Azarias de Brito realizou a primeira ligadura de canal arterial,
no Hospital Souza Aguiar no Rio de Janeiro. Em 1954, Margutti
publicou os primeiros casos de correcédo de comunicagdes interatriais,
e, em novembro de 1956, Hugo Felipozzi fez a primeira cirurgia com a
circulacdo extracorpérea no Brasil, com correcdo de um defeito do
septo atrial. 4

As cirurgias das artérias coronarias comegcaram em 1965, em
Sao Paulo, por Zerbini e Jatene que, em 1968 iniciaram as pontes de
safena, ao mesmo tempo que Waldir Jasbik e Domingos Moraes no
Rio de Janeiro. O professor Zerbini realizou no Hospital das Clinicas
da Universidade de Sao Paulo, o primeiro transplante cardiaco no
Brasil, primeiro também na América Latina, e 0 17° no mundo.

Um dos locais que mais se destacaram no desenvolvimento da
cirurgia cardiaca e que ofereceu uma grande contribuicdo ao mundo
com a formacao de profissionais renomados foi a cidade de Minesota
nos (EUA), pois varios profissionais que desenvolveram o6timos
trabalhos |4, vieram para o Brasil e formaram varias escolas,
contribuindo assim com a formagao profissional brasileira. A Dr® Helen
Taussing veio ao Rio de Janeiro ministrar cursos sobre cardiopatias
congénitas no Hospital do IPASE, L. M. Becu (Argentina), sobre
anatomia patologica e embriologia do coracao; R. J. Bing (Baltimore),
um dos pioneiros do método do cateterismo e lesbes congénitas e
metabolismo miocardico, entre outros, que auxiliaram no progresso da
area. Este avanco tornou possivel realizar o tratamento cirurgico para

os pacientes com cardiopatia congénita. *°
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As cardiopatias congénitas ocorrem em aproximadamente de 8 —
10 /1000 nascimentos e sdo mais comuns em recém-nascidos (27 /
1000) do que em nascidos vivos (4 —8 / 1000). Geralmente essas
anomalias cardiacas e dos grandes vasos sao as mais frequentes
entre as malformagdes congénitas graves, com 20% a 30% de Obitos
no primeiro més de vida. A incidéncia de cardiopatias em natimortos
(fetos com mais de 20 semanas) é cerca de 10 vezes maior que a do
periodo neonatal; 102.4/10003, contudo a mortalidade continua alta no
primeiro ano de vida, pois varios estudos realizados em populagbes
especificas tém mostrado uma incidéncia entre 2 a 10 / 1.000
nascimentos vivo. (/8

Aproximadamente 20% dos pacientes com cardiopatia
congénita possuem mais do que um defeito cardiaco definido como
malformagao congénita maior, por exemplo, um defeito do septo
ventricular com um ductos arteriosus patente. Considera-se
cardiopatia complexa um conjunto de malformagbes associadas,
necessarias para a manutencao da vida do paciente, cada uma delas
recebendo denominacéo especifica na literatura tais como drenagem
anbmala total de veias pulmonares, sindrome de hipoplasia do
ventriculo esquerdo, ventriculo uUnico, entre outras. Cerca de 40% a
50% das cardiopatias sdo diagnosticadas uma semana ap6s o
nascimento e as demais, apds o primeiro més de vida, embora muitas
das cardiopatias congénitas sejam identificadas somente em autdpsias
e consideradas como achados complementares. %

Aproximadamente 25% desses pacientes tém também outras
malformacgdes extracardiacas que comumente envolvem o sistema

musculoesquelético (9%), sistema nervoso central (8%), trato urinario
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ou rins (5%), trato gastrointestinal (4%) e fissura palatina (1,8%). As
cardiopatias congénitas abrangem aproximadamente 25% de todas as
malformagdes congénitas, 50% das causas de Obitos por
malformagdes congénitas e 15% dos o&bitos infantis. As cardiopatias
sdo normalmente esporadicas e de etiologia multifatorial; cerca de
10% estdo associadas a sindromes clinicas, 5 —8% resultantes de
anormalidades cromossdmicas, 3-5% de defeitos génicos isolados e 2-
3% relacionadas a fatores ambientais. "

Exames complementares ndo invasivos e eficazes, que auxiliam
na deteccdo das cardiopatias congénitas, incluem ecocardiograma,
eletrocardiograma, ecocardiografia fetal, ecocardiografia
transesofagica, radiologia de térax. As radiologias e ecocardiogramas
sdao exames de diagnéstico por imagem, porém os ecocardiogramas
fornecem um diagndstico mais exato, proporcionando visualizacéo das
estruturas intracardiacas e grandes vasos em varios angulos em
tempo real, e o eletrocardiograma € a medida correta dos potenciais
elétricos das células cardiacas. De acordo com a anamnese e quadro
clinico da crianga, sao solicitados pelo médico exames especificos
para cada caso. %1

Quando realiza uma ultra-sonografia obstétrica de rotina, o
obstetra, na grande maioria das vezes, abre caminho para um
diagnostico mais preciso da anomalia cardiaca encontrada, mas
infelizmente este exame tem sido subutilizado no rastreamento pré-
natal de cardiopatias congénitas. Devido a prépria questao cultural do
meio profissional obstétrico, ndo existe uma investigacdo mais
rigorosa durante a gestacéo para se detectar estas cardiopatias. Ha

necessidade de um treinamento direcionado aos ultrassonografistas,
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da conscientizagcdo dos obstetras e da propria populacdo para
aumentar a eficacia deste método, que poderia ajudar a gestante
encaminhando-a para a realizacdo de uma ecocardiografia fetal por
um profissional especializado '?

O maior beneficio do ECO fetal € no encaminhamento de
gestantes a servicos de saude em centros terciarios com servigcos
especializados na area, onde a sua sobrevida e a do feto seriam muito
maiores caso houvesse diagnoéstico prévio de cardiopatia congénita,
permitindo antecipar o tratamento sem haver complicagdes clinicas
mais graves. A especialidade diagnoéstica do ECO fetal apresenta
excelentes resultados, em torno de 90 a 100%, e sua indicagéo tem
sido para gestantes com maior risco de apresentar um feto com
cardiopatia, ou seja, casos de cardiopatia congénita na familia e na
propria mae, e presenca de algumas doencas tais como diabetes
mellitus materno, lupus, arritmias cardiacas fetais, malformacdes extra
cardiacas, alteragdes de cariétipo, entre outras. 1%

Segundo Zielinski (2001), apenas 10% das cardiopatias
congénitas ocorrem em gestantes com fatores de risco, o que permite
afirmar que 90% das malformacdes cardiacas incidem na populagao
geral, sem risco aumentado. Como se Vvé, existe uma lacuna na
investigacdo diagnostica das cardiopatias congénitas, pois a unica
forma segura de detectar essas anomalias € o estudo sistematico do
coracao fetal em todas as gestantes, e nao apenas em algumas. (12)

Segundo Brandalize, desde que a mé&e tenha ciéncia da
cardiopatia congénita do filho, mesmo intra dtero na gestacdo, o
enfermeiro e demais profissionais devem orienta-la precocemente,

desde o periodo pré-natal, de forma a esclarecer suas duvidas e
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prepara-la para o enfrentamento e adaptagdo que venham a ser
necessarios logo apés o nascimento do filho cardiopata. Quando o
diagnostico for realizado somente ap6s o parto, também cabe ao
enfermeiro e a equipe de profissionais de saude a orientacdo da méae,
com o objetivo de favorecer um enfrentamento mais saudavel diante
da situacdo problema e fonte de stress. "

O tratamento para a estabilizagdo do quadro clinico ou correcao
da cardiopatia congénita pode ser clinico ou cirurgico. O que vai
determinar a necessidade de alguns cuidados especiais como
repouso, cirurgia ou terapéutica medicamentosa € o grau de
deterioragdo da fungéo cardiaca, observada por sinais e sintomas e
avaliada por exames diagnosticos confiaveis. O objetivo da cirurgia é
proporcionar a melhora da fungéo cardiaca, da capacidade fisica, do
bem-estar e aumentar a expectativa de vida dessas criangas. No caso
de cirurgia, ha a utilizacdo de técnicas invasivas de diagnostico e
tratamento médico, como o cateterismo, o préprio procedimento
cirurgico e hospitalizacdo, as vezes logo nos primeiros dias de vida da
crianca. (¥

Estima-se que, em cerca de 60% dos casos, as causas sao
desconhecidas. Entretanto a rubéola materna, a ingestdo de
talidomida nos primeiros meses de gestacéo e uso abusivo de bebidas
alcodlicas constituem agressdes conhecidas, que interferem na
cardiogénese normal do ser humano. Além disso, os defeitos
congénitos podem também estar associados a outras sindromes,
como sindromes de Down, Holt-Oram, DiGeorge, entre outras. A

gravidade pode variar desde cardiopatias simples até complexas,
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podendo o tratamento ser clinico ou cirurgico (definitivo ou paliativo).
(7)

As cardiopatias congénitas sao classificadas em acianogénicas e
cianogénicas. As acianogénicas tém como caracteristica hiperfluxo
pulmonar e envolvem fung¢des das paredes das cameras cardiacas. O
efeito & desviar sangue para longe do corpo e dos pulmbes, ndo ha
mistura de sangue ndo oxigenado na circulagdo sistémica. Em sua
maior parte envolvem um desvio de sangue da esquerda para direita.
(2, 14, 15)

As principais cardiopatias acianogénicas encontradas séo:

- Comunicacao Interatrial (CIA) ou Defeito do septo atrial — auséncia
do septo atrial, desde pequenos orificios até grandes comunicagdes.
(14)

- Comunicacéo Interventricular (CIV) ou Defeito do septo ventricular —
auséncia do septo ventricular, desde pequenos orificios até grandes
comunicagées. ¥

- Defeito do Septo Atrioventricular (DSAV) — presenca de uma CIV,
mais uma insuficiéncia da valvula mitral.

- Coarctagao da Aorta (CoAo) — trata-se de um defeito congénito
obstrutivo localizado geralmente na aorta descendente. A dificuldade
do sangue de vencer tal obstrucdo em diregcdo ao restante do corpo,
que causa a formacgao de uma circulagao colateral, pode ser pré-ductal
(proximal a inser¢céo do ducto arterial), ou pos-ductal (distal ao ducto
arterial). ¢ ¥

- Persisténcia do Canal Arterial (PCA) ou Ducto Arterioso Patente — é
uma conexao entre a aorta ascendente e o tronco pulmonar, existente

na fisiologia da circulacdo fetal. Apés o nascimento, este canal se
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fecha formando uma estrutura fibrosa. A persisténcia desta
comunicagao, que pode ser assintomatica ou até mesmo responsavel
por descompensagdo hemodinamica, € caracterizada pela
incapacidade de fechamento do ducto arterial fetal ap6s o nascimento.
O fechamento anatbmico completo pode levar semanas para
acontecer. '
- Estenose Adrtica — obstrugéo da via de saida do ventriculo esquerdo,
que pode localizar-se no nivel da prépria valvula, abaixo (subadrtica)
ou acima (supraaoértica). E o estreitamento ou estenose da valvula
aortica. ("
- Estenose Pulmonar- é o estreitamento na entrada da artéria
pulmonar. ¢

As cardiopatias cianogénicas, que apresentam cianose e
ocorrem quando ha hipofluxo pulmonar ou uma mistura de sangue n&o
oxigenado ao oxigenado, envolvem comunicag&o entre as circulagdes
sistémica e pulmonar, com um desvio de sangue fora dos pulmdes.
Este processo resulta em oxigenacgao reduzida de sangue ou cianose
dando a pele uma coloragdo azulada generalizada ou nas
extremidades do corpo, casos graves em que a aparéncia das
criancas esta alterada. @' '°)

As cardiopatias congénitas cianogénicas mais comuns Sao:
- Transposicao dos Grandes Vasos da base (TGV) — ma formacéo na
qual a artéria pulmonar emerge do ventriculo esquerdo e a aorta do
ventriculo direito. Tal defeito cardiaco torna-se incompativel com a
vida, caso néo exista comunicagao entre a circulacdo sistémica e a

circulacdo pulmonar. ®
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- Tetralogia de Fallot (T4F) — patologia que envolve quatro defeitos
cardiacos associados tais como a CIV, estenose pulmonar,
cavalgamento da aorta sobre o septo pulmonar, e hipertrofia do
ventriculo direito. O fluxo sanguineo é desviado para o meio da CIV,
para a aorta e para o ventriculo esquerdo. Este desvio direito-
esquerdo leva a mistura de sangue venoso para a circulacao sistémica
e consequentemente a cianose.

- Atresia Tricuspide (AT) — falha no desenvolvimento da valvula
tricuspide, consequentemente ndo ha comunicagdo entre o atrio e o
ventriculo direito. "

- Drenagem Anémala Total de Veias Pulmonares (DATVP) — defeito
caracterizado pela falha das veias pulmonares em se unir ao atrio
esquerdo, ao invés de se unirem ao atrio direito diretamente ou
através de veias que drenam para ele. @'

- Hipoplasia do Coracdo Esquerdo — € um subdesenvolvimento do
lado esquerdo do coracgéo, resultando em um ventriculo esquerdo
hipoplasico e atresia da aorta. @'

Dentre outras cardiopatias cianogénicas estdo incluidas:
anomalias das artérias coronarias (OACE); atresia pulmonar com
septo integro (AP+Sl); truncus arteriosus (TA); anomalia de Ebstein
(AE), estenose mitral (EM), dupla via de saida do VD / VE, ventriculo
unico.

O nascimento de uma crianga geralmente é um momento
cercado de alegrias, expectativas, sonhos, planos etc. Juntamente
com o medo do desconhecido estdo as esperancgas e 0s projetos para
o futuro em relagdo a um ser que acaba de chegar ao mundo para ser

uma crianga saudavel, alegre, feliz e perfeita. Ao deparar com o



20

diagnostico de uma cardiopatia congénita, antes ou apdés o
nascimento, os pais passam por momentos de um choque psicolégico,
e tém que assimilar a perda de uma crianca idealizada e aceitar a
crianca real, ou seja, morre a expectativa pelo futuro distante do filho
sonhado e nasce um outro tipo de esperancga, o da sobrevivéncia, o da
capacidade de crescer e se desenvolver totalmente, cercado de
limitacbes. Independentemente do momento do diagndstico, os pais
necessitam de um periodo para vivenciar o seu luto, se reorganizar, e
conseguir assimilar o significado da doenca. ®

Em decorréncia do avancgo da ciéncia e tecnologia, houve uma
melhora grande na assisténcia a saude, com novos equipamentos,
exames complementares mais sofisticados e técnicas cirurgicas
inovadoras que sao responsaveis pelo aumento da sobrevida de
criancas que nascem com cardiopatias congénitas, as quais antes
eram consideradas fatais.

A cardiopatia congénita que, do ponto de vista psicologico,
segundo alguns autores, pode desencadear um trauma, definido como
um estado de desamparo psiquico, uma situacéo de impoténcia, € um
estimulo precipitante que inicia uma cadeia moérbida de problemas
fisicos e psicoldgicos. A consciéncia do diagndstico para muitas maes
pode apresentar-se como um trauma, em razao do qual sentem-se
desamparadas e impotentes, gerando panico, ansiedade, depresséao,
entre outras doencas. "¢

As cardiopatias congénitas sdo consideradas doencas
crbnicas, que submetem o paciente a uma condicdo especial,
obrigando-o a adotar certos cuidados, habitos, rotinas e estilo de vida

especificos. As doencas crbnicas causam um impacto na vida desses
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pacientes e suas familias, pois ocasionam uma ruptura no estilo de
vida em geral, afetando o funcionamento fisico, comprometimento no
desenvolvimento ponderal, as atividades diarias, os sentimentos,
comportamentos, relagdes familiares, sociais, espirituais e questdes

financeiras. '"

Cardiopatia congénita como doenga croénica: aspectos
psicossociais.

A doenca crbnica é definida como uma condi¢cdo que afeta as
funcdes do individuo em suas atividades diarias por mais de trés
meses, podendo causar hospitalizacédo de, no minimo, um més por
ano. Experienciar a doenga crdnica significa viver com uma ou mais
doencas que demandam longas internagdes ou reinternacdes, além
de, desencadear sequelas que impdem limitacbes de fungbes ao
individuo e envolvem obstaculos e desvios da fisiologia normal. Elas
sdo permanentes e predispdem o individuo a condi¢gdes crénicas de
vida, requerem um treinamento especial do paciente e familia para sua
reabilitacdo, necessitando de Ilongo periodo de supervisdo e
observagao do cuidado. ('®

As doencas crbénicas diferem em seu comego, curso e
conseqiéncia, portanto tém efeitos diferentes sobre individuos e
familias. A cardiopatia congénita tem um inicio agudo, curso constante
e esta sendo agora considerada como n&o incapacitante e nao fatal,
devido ao grande avancgo das intervengdes cirurgicas, portanto a méae
e sua familia lidam com uma crianca um pouco diferente dos padrdes
de normalidade em relacdo ao seu estado de saude. Logo apoés o

nascimento, as demandas de cuidados para os pais, principalmente
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para a mae sao altas nas etapas iniciais da doenga por causa dos
varios procedimentos diagndsticos, intervengdes cirurgicas e clinicas e
restricdes referentes as atividades com a crianca. "9

De acordo com Tak e McCubbin, ha evidéncias clinicas de que
muitas familias enfrentam e se adaptam com sucesso a presenca e
cuidados de uma crianga doente cronicamente e demonstram
adaptacao saudavel apesar dos esforgcos e demandas aumentadas de
tarefas exigidas pelo estado de saude da crianga doente. (19)

O modo como o paciente reage a doenca cronica depende do
conhecimento que tem sobre o problema, de como percebe o impacto
que este tera sobre sua vida e sua familia, do ambiente, habitos,
crencgas, costumes, religido, valores, e principalmente da aceitacao da
nova situagdo. A aceitacdo é uma forma positiva de lidar com a
doenca e favorecera a adaptacéo do paciente e da familia, bem como
a qualidade de vida. '"'®

Considerando todos os fatores envolvidos na cardiopatia
congénita, pode-se pensar que sua presenca envolve uma situacéo
bastante estressante, com implicacdes psicoldgicas significativas.
Alguns estressores relacionados a doenca incluem a confirmagao do
diagnostico, mudancgas no estilo de vida do paciente e seus familiares,
medo da morte, consultas hospitalares regulares, absenteismo
escolar, adesdo a nova terapéutica medicamentosa e seus efeitos
colaterais, hospitalizacbes as vezes frequentes para realizacdo de
exames e procedimentos invasivos, limitacdo das atividades fisicas,
internacédo pos operatoria em UTI, a deprivagcdo de sono, barulho de
aparelhos, separacédo entre a crianga e familia, e dependéncia, que

causarao alterages emocionais diversas. '
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O estresse € inerente a vida, e pode ser definido como um
processo em razado do qual o individuo percebe e responde a eventos
julgados danosos, desafiadores ou ameacadores, podendo causar
varias alteragdes fisioldgicas e psicolégicas, como inquietacédo,
incapacidade de relaxar, nauseas, vOmitos, dores musculares,
hipertensdo arterial, reac¢des alérgicas, raiva, cefalalgia, doencas
fisicas e mentais, dificuldade de concentracdo, entre outros. As
alteragbes organicas sao determinadas pelas fung¢des cognitivas,
emocionais e comportamentais, mecanismos mentais que funcionam
como processo de protecdo do individuo, na busca da resolugao dos
problemas. Fatores estressores s&o estimulos ou eventos que
desencadeiam necessidade de adaptacbes ou respostas de
enfrentamento. "%

Frente a uma situagao estressora, inicialmente o individuo avalia
suas consequéncias e, em seguida, como podera enfrenta-la. Define-
se enfrentamento como um processo que busca controlar as
demandas estressantes e as reagdes por elas geradas, formas
cognitivas, comportamentais e emocionais de administrar situacdes de
estresse, ou seja, formas como as pessoas respondem a este evento,
um processo dinamico e nao uma reacdo unica, uma série de
respostas que envolvem a interacéo do individuo com seu ambiente.
(21, 22)

Estresse e enfrentamento estdo interligados. O estresse é
desencadeado sempre que o0s eventos estressores excedem os
recursos pessoais e sociais que o individuo é capaz de mobilizar para
enfrentar o problema. Por um lado, se os recursos de enfrentamento

sao efetivos, ndo ha estresse, pois o comportamento adotado elimina
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0s sentimentos negativos associados a ameaca ou perda, mesmo que
para uma outra pessoa a situacao pareca insuportavel. Por outro, se
os recursos de enfrentamento sio ineficazes, ocorre o estresse, pois a
situacao estressora neste caso nao foi administrada de forma eficaz,
permanecendo a crise e o desequilibrio mesmo que para outro
individuo o problema pudesse ser resolvido com facilidade. ¢" 22
Diante da fonte estressora, é necessario, portanto, a utilizagao
de estratégias de enfrentamento, definidas como maneiras de lidar
com situacdes estressantes. As respostas ou estratégias de
enfrentamento sdo classificadas quanto a fungdo em duas categorias:
enfrentamento focalizado no problema e enfrentamento focalizado na
emocao. O primeiro refere-se ao manejo ou modificagdo do problema
causador de estresse, visando controlar ou lidar com a ameacga, € o
desafio. Envolve, em geral, estratégias ativas de aproximacdo em
relagdo ao estressor, como a solucéo de problemas. O enfrentamento
focalizado na emocédo, por sua vez, tem como fungdo principal a
regulacédo da resposta emocional causada pelo estressor, podendo

desencadear atitudes de afastamento, de negacdo ou de esquiva. “"

22)

Das diversas estratégias de enfrentamento existentes, as
pessoas podem utilizar uma ou varias ao mesmo tempo. Sé&o
considerados enfrentamento tanto comportamentos fisicos como
andar, praticar exercicios de relaxamento, entre outros;
psicointelectuais, como meditar, sociais, que se referem a atividades
de lazer e recreacdo, como os espirituais, frequentar igrejas, ler livros
religiosos, rezar, entre outros. A determinacéo do tipo de estratégia a

ser utilizada geralmente esta relacionada com a formacao de
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personalidade, ou seja, cada ser ira responder ao mesmo fator
estressor de formas diferentes, de acordo com suas caracteristicas
pessoais, sendo o suporte social uma das estratégias mais utilizadas
(21, 22, 23)

Maes de criangas cardiopatas necessitam conciliar o manejo da
doenga crdnica com o transcorrer da vida proximo da normalidade.
Muitas vezes, dependendo da gravidade da doenca, criangas e pais
passam por dificuldades como dor e desconforto, uso de medicacdes
por tempo prolongado, restricbes, gastos, incertezas e dificuldades
para participar de atividades comuns como praticas de esporte, que
podem desencadear problemas emocionais. Diante dessa situagao,
necessitam criar suas proprias estratégias de enfrentamento a fim de
adaptar-se a situagéo de crise. Os cuidados e atencao fornecidos pela
equipe interdisciplinar de saude sao extremamente importantes para
que paciente e familiares nao se transformem em clientes secundarios
dos servigos de saude. ??

O estudo desse tema, portanto, tem relevancia em nosso pais,
pela alta incidéncia de criangas cardiopatas e 6bitos associados, bem
como pelos altos custos econdmicos e sociais dessas doencgas.
Atualmente, técnicas de tratamento, exames complementares e
corregao cirurgica paliativa ou curativa estao disponiveis para 90% dos
casos. Porém, isso ocorre apenas em regides do Brasil que possuem
centros especializados em cardiologia pediatrica. © 2%

O interesse pelo tema a ser pesquisado surgiu da experiéncia e
do convivio da autora com maes de criancas cardiopatas
hospitalizadas em enfermarias pediatricas, da observacdo de seus

comportamentos, percepcdes, preocupacdes, dificuldades e
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sentimentos diversos diante da cardiopatia congénita, principalmente
nos casos mais complexos. Por meio desse contato foi possivel
perceber o importante papel do profissional de saude na terapéutica
do binbmio mae-crianga cardiopata.

O presente estudo tem como objetivo geral avaliar os niveis de
estresse em maes de criangcas com cardiopatia congénita e identificar
estratégias de enfrentamento, e como objetivos especificos associar
estratégias de enfrentamento com cardiopatias apresentadas pela
crianca, fase de estresse e cardiopatias, fase de estresse e faixa etaria
da mée, estratégia de enfrentamento e faixa etaria da mae, fase de
estresse e estratégia de enfrentamento, classe social e estratégia de

enfrentamento.
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2. CASUISTICA E METODO:

A presente pesquisa, que focaliza um estudo epidemioldgico de
prevaléncia, do tipo transversal, foi realizada na Unidade de Pediatria
do Hospital de Base (HB) de Sao José do Rio Preto, Sdo Paulo.
Participaram do estudo 60 maes de criangas com diagnostico médico
de cardiopatia congénita, que foram submetidas a cirurgia cardiaca no
periodo de abril a julho de 2007. Foram incluidas no estudo somente
as maes biologicas, as quais vivenciavam a experiéncia da primeira
cirurgia cardiaca do filho logo ap6s a revelagdo do diagnostico, e
excluidos os demais cuidadores tais como o pai, tios, avdés e demais

acompanhantes.

2.1 Procedimento: Apdés a aprovacao do projeto pelo CEP da
FAMERP (Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Medicina de
Séao José do Rio Preto), foi realizada a etapa de coleta dos dados, por
meio da qual as méaes foram entrevistadas pela autora do trabalho e
por uma psicologa, no periodo de internacdo da crianga, durante o
procedimento cirurgico, apos orientacdo sobre o termo de
consentimento livre e esclarecido e sua autorizacdo em participar da
pesquisa. Elas responderam questdes pertencentes a instrumentos de
avaliacéo psicologica e social com o objetivo de avaliar o estresse, os
modos de enfrentamento de problemas e a classe so6cio-econémica

das familias.

2.2 Materiais Utilizados:
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Foram utilizados os seguintes instrumentos:
- Termo de Consentimento Livre Pds- Esclarecido
- Inventario de Sintomas de Etresse para adultos de Lipp, (ISSL):
instrumento validado em 1994 por Lipp e Guevara, que tem sido
utilizado em dezenas de pesquisas e trabalhos clinicos na area do
estresse, o0 qual permite realizar um diagndéstico preciso de estresse,
determinar em que fase a pessoa se encontra, e se este estresse
manifesta-se mais por meio de sintomatologia na area fisica ou
psicologica, o que viabiliza uma atengao preventiva em momentos de
maior tensdo. O instrumento, destinado a jovens e adultos, é
composto de trés quadros, que se referem as quatro fases do
estresse, sendo o quadro 2 utilizado para avaliar as fases 2 e 3
(resisténcia e quase exaustao). Os sintomas listados s&o os tipicos de
cada fase. No primeiro quadro, composto de 12 sintomas fisicos e trés
psicoldgicos, o respondente assinala com F1 ou P1 os sintomas
fisicos ou psicoldgicos que tenha vivenciado nas ultimas 24 horas. No
segundo, composto de 10 sintomas fisicos e cinco psicologicos,
marcam-se com F2 ou P2 os sintomas experimentados na ultima
semana. »°

No quadro trés, composto de 12 sintomas fisicos e 11
psicologicos, assinalam-se com F3 ou P3 os sintomas experimentados
no ultimo més. No total, o ISSL inclui 37 itens de natureza somatica e
19 de psicologica, sendo os sintomas muitas vezes repetidos,
diferenciando somente em sua intensidade. O passo seguinte é

classificar os sintomas assinalados nas tabelas de correcéo 1, 2 e 3.
(25)
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- Escala de Modos de Enfrentamento de Problemas (EMEP):
instrumento adaptado e validado para a populagdo brasileira,
composto por 45 itens com valores de escala de cinco pontos: 1) eu
nunca fago isso; 2) eu fago isso um pouco; 3) eu fago isso as vezes; 4)
eu faco isso muito; 5) eu faco isso sempre. O EMEP permite identificar
estratégias utilizadas para enfrentar problemas com base em
respostas especificas para determinada situacéo estressora. Quatro
modos ou fatores de enfrentamento sao avaliados:

a) Fator 1. Estratégias de enfrentamento focalizadas no problema
(sdo 18 questbes que avaliam comportamentos do individuo na
solugéo de problemas, manejo e forma de lidar e esforgos cognitivos
ativos voltados para a reavaliacdo do problema), percebendo-o de
maneira positiva. “®

b) Fator 2: Estratégias de enfrentamento focalizadas na emogao (15
questdes incluindo reagdes emocionais negativas como pensamentos
de fantasia e as vezes irreais, raiva, resposta de esquiva, e reacdes de
atribuir sentimento de culpa a uma outra pessoa ou a si mesmo) E
considerada uma estratégia paliativa no enfrentamento ou de
afastamento do estressor.

c) Fator 3: Estratégias de enfrentamento de praticas religiosas e
pensamento fantasioso (referem-se a sete questdes relacionadas a
comportamentos ou pensamentos religiosos, de esperanca e fé que
ajudam a lidar com o estressor).

d) Fator 4: Estratégias de enfrentamento focalizadas na busca de
suporte social (cinco questdes que representam a procura de apoio

instrumental, emocional ou de informagao). ¢®
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Para a analise da escala modos de enfrentamento de problemas
(EMEP), foi realizada a somatoéria dos escores obtidos nos itens e
dividido pelo numero de questdes (fator 1, 2 e 3), enquanto que o fator
4, o valor do item 4 foi invertido (por ser considerado negativo). O fator
1 é composto de 18 questdes (40, 39, 45, 36, 1, 33, 28, 32, 42, 24, 17,
10, 3, 15, 30, 19, 14, 16); fator 2 por 15 questdes ( 29, 20, 13, 25, 38,
23, 35, 2, 5, 22, 34, 37, 12, 18, 11), fator 3 por sete questdes ( 44, 6,
21, 41, 27, 8, 26) e fator 4 com cinco questdes (9, 31, 43, 7, 4). ®©
- Roteiro de Classificagdo Soécio-Econdbmica Cultural de Graciano,
instrumento validado para a populagao brasileira, com a finalidade de
verificar o nivel sécio-econdmico e cultural das familias, que possui um
sistema de pontos ja estabelecido em todos os itens avaliados, e um
outro sistema de pontuacéo final, onde se realiza a somatéria de todos
0s pontos para um resultado especifico, classificando dessa forma as
familias em diferentes classes sociais. Este roteiro possui 5 itens de
avaliagao:
| ) Situagdo econbmica da familia por meio da renda bruta mensal
(UM = SALARIO MINIMO): avalia o tipo de rendimento da familia de
acordo com valores de salarios que compreendem de 0 a %2 UM; de %
a2UM,de2a4 UM;de4 a9 UM;de 9a 15 UM; de 15 a 30 UM; de
30 a 60 UM; de 60 a 100 UM; e acima de 100 UM. #”

Il ) Numero de membros da familia: analisa se a familia possui até 2
membros, de 3a 4,de 4 a6, de 6 a 8, e acima de 8 membros.

lIl) Escolaridade dos membros da familia: considera-se o membro
responsavel com o maior nivel educacional, que se classifica em:
analfabeto (sem escolaridade), alfabetizado (sem escolaridade),

primario incompleto, ginasio incompleto / primario completo, colégio
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incompleto / ginasio completo, superior incompleto / colégio completo
e nivel superior. OBS: Colégio = segundo grau / Ginasio e primario =
primeiro grau. “"

IV ) Habitacdo: avalia-se o tipo de habitagdo (moradia propria,
financiada, alugada, cedida por beneficio, outras tais como barracos e
favelas), a localidade (zona urbana ou rural), a condi¢cdo e situagao
(precaria, insuficiente, regular, boa, 6tima).

V ) Ocupacédo dos membros da familia: considera-se o responsavel
com maior nivel ocupacional, que se classifica de acordo com as
seguintes profissées: empresarios (proprietarios na agricultura, agro-
industria, industria, comércio, sistema financeiro, etc.), trabalhadores
de alta administrac&o (juizes, promotores, diretores, administradores,
gerentes, supervisores, assessores, consultores, etc....), profissionais
liberais autbnomos (advogados, médicos, arquitetos, engenheiros,
dentistas, auditores, representantes comerciais, etc.), trabalhadores
assalariados administrativos, técnicos e cientificos (chefias em geral,
assistentes, ocupacdes de nivel superior, analistas, ocupac¢des de
nivel médio, atletas profissionais, técnicos em geral, servidores
publicos de nivel superior, etc.). ¢"

- trabalhadores assalariados (ocupagcbes da produgdo, da
administragdo, industria, comércio, servigos, setor publico e sistema
financeiro, ajudantes e auxiliares, etc.), trabalhadores por conta
propria (pedreiros, caminhoneiros, marceneiros, feirantes,
cabeleireiros, taxistas, vendedores, autbnomos com empregado e sem
empregado, pequenos produtores rurais (meeiros, parceiros,
chacareiros, com empregado e sem empregado), empregados

domésticos (jardineiros, diaristas, mensalistas, faxineiro, cozinheiro,
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mordomo, baba, motorista particular, atendentes, etc., urbano ou rural)
e trabalhadores rurais assalariados (ambulantes, chapas, ajudantes
gerais, volantes e assemelhados, bdia fria, etc.). (27)

VI ) Sistema de pontos gerais, que fornece a classificacéo especifica
das classes sociais tais como: de 0 a 20 pontos (Classe Baixa Inferior
=Bl e/ou 6F), de 20 a 30 pontos (Classe Baixa Superior = BS e / ou
5E), de 30 a 40 pontos (Classe Média Inferior = Ml e / ou 4D), de 40 a
47 pontos (Classe Média = ME e / ou 3C), de 47 a 54 pontos (Classe
Média Superior = MS e / ou 2B), e acima de 54 pontos (Classe Alta =
AL, e /ou 1A). @7

2.3 Analise dos dados:

O objetivo do estudo € avaliar os niveis de estresse em maes
de criangas com cardiopatia congénita, identificar estratégias de
enfrentamento e sua associagdo com cardiopatias apresentadas pela
crianga, faixa etaria, numero de filhos, estado civil, classe social,
associagdo entre estresse e enfrentamento. Testes estatisticos
servirdo de base para pressupor se tal associagdo existe ou ndo. O
nivel de significancia adotado para o teste € de 0,05. O teste
estatistico empregado para a determinacdo da associacdo das
variaveis analisadas é o teste Qui-quadrado que consiste no calculo
de uma estatistica de teste e de um valor P que indica a probabilidade

de rejeitar a hipétese de associac&o entre as variaveis analisadas.
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Objetivos da Analise Estatistica

e Avaliar quantitativamente e qualitativamente as variaveis
apresentadas, como idade, escolaridade, numero de filhos, classe

social e estado civil como caracterizagdo da amostra;

e Avaliar estatisticamente o panorama sobre estresse: sua

existéncia, seus sintomas predominantes e sua fase caracteristica;

e Avaliar estatisticamente as estratégias de enfrentamento e

as cardiopatias congénitas abordadas quanto a presenca de cianose;

e Avaliar possiveis associagbes entre estratégia de
enfrentamento e cardiopatias apresentadas pela crianca, fase de
estresse da mae com cardiopatias, fase de estresse e faixa etaria da
mae, estratégia de enfrentamento e faixa etaria, fase de estresse e
estratégia de enfrentamento, classe social e estratégia de

enfrentamento da mae.

Calculos Estatisticos Empregados

e Estatistica descritiva com calculo de média, mediana,

desvio padréo e coeficiente de variagao;

e Teste Qui-quadrado.
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3. RESULTADOS E DISCUSSAO

3.1: Caracterizagdo da amostra

A amostra consistiu de 60 maes que foram submetidas a trés
testes padronizados e aprovados os quais, por sua vez, tém por
objetivo atestar a presenca e caracteristicas do estresse em que a
mae se encontra, o tipo de resposta de enfrentamento do problema e
a classe social.

Variaveis como idade, escolaridade, numero de filhos, profissao,
classe social, e estado civili das maes foram analisadas
estatisticamente com o objetivo de proporcionar a caracterizagado da
amostra como um todo.

As maes apresentaram idade média de 30,22 anos com um
desvio padrdo de 9,25 e com mediana de 28 anos. O coeficiente de
variacéo € estimado em 30,60%, o que pressupde leve dispersdo dos
dados. O valor minimo € de 17 anos e 0 maximo assume valor de 60
anos. Nota-se que a mediana assume valor de 28 anos, ou seja, 50%
da distribuicdo dos dados se encontram entre 17 e 28 anos e, o valor
maximo de 60 anos caracteriza um outlier (valor discrepante),
responsavel por aumentar a média e promover uma leve simetria da
distribuicdo. A grande maioria das maes (86,67%) encaixa-se na faixa
etaria adulta, sendo que para as idades que correspondem as faixas
de adolescente e meia-idade foram constatados somente 4 casos

(6,67%) para cada faixa etaria.
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De acordo com a escolaridade das mées , 4 niveis foram
atestados: semi alfabetizado, 1° grau, 2° grau e superior. Somente 2
casos apresentaram nivel de escolaridade semi alfabetizado,
correspondendo a 3,33% da distribuicdo da amostra total. Os niveis 1°
grau e 2° grau obtiveram a representatividade de 26 casos (43,34%) e
29 casos (48,34%) da distribuicado amostral, respectivamente. O nivel
superior foi representado por 3 casos (5,00%). Nota-se a
predominédncia de mées que se encontram em um nivel de

escolaridade entre 0 1° grau e o 2° grau.

A amostra de 60 maes apresentou um numero médio de filhos
de 2,08 com mediana igual a 2,00 filhos e desvio padrédo de 0,98
filhos. O valor minimo atestado foi de 1,00 filho e 0 maximo foi de 5,00
filhos. O coeficiente de variacdo assumiu um valor em torno de
47,11%, o que delimita uma alta dispersdao dos dados, apesar da
média assumir um valor proximo ao da mediana. O quartil 3 assumiu
valor igual a 3,00, denotando que 75% das maes possuem até trés
filhos.

Quanto ao estado civil, das maes que compunham a amostra, 6
eram solteiras, representando 10,00% da amostra total. Ja, 54 eram
casadas, o que equivale a 90,00% da amostra. A classe social da
familia também foi analisada, sendo que nao foram constatados casos
de classe A e B. A maioria das familias que participaram do estudo
corresponde a classe E (44 casos - 73,33%), seguida da classe F (9
casos - 15,00%) e da classe D (6 casos - 10,00%). Somente foi

observada 1 familia pertencente a classe C (1,67%).



36

Analisando algumas pesquisas que estudaram estresse,
enfrentamento e outros fatores fisicos e comportamentais de maes de
criangas com cardiopatia congénita, ha caracteristicas semelhantes e
algumas diferentes em relac&o a este estudo. Um aspecto semelhante
na maioria dos estudos € o estado civil das maes, pois na maior parte
das amostras estudadas elas sdo casadas, e encontram-se na faixa
etaria adulta com uma média de idade de 28 a 32 anos,

aproximadamente. '3+ %°)

Em contrapartida, um dos dados divergentes em varias
pesquisas sobre 0 assunto € a classe social das maes e suas familias;
neste estudo a maior parte das maes se encontra na classe socio-
econdmica E, que é designada classe social baixa superior, uma das
classificagdes da classe baixa, o que é compativel com o nivel sécio-
econdmico de grande parte da populagdo brasileira, pois de acordo
com o estudo de Barros e colaboradores em 2001, no Brasil ha
atualmente 53 milhées de pessoas pobres, e sua renda salarial média
encontra-se cerca de 55% abaixo do valor da linha de pobreza. Os 22
milhdes de pessoas indigentes, que correspondem a um subconjunto
da populacéo pobre, estdo distribuidos de forma heterogénea com
uma renda média mantendo-se em torno de 60% abaixo da linha de

indigéncia. ¢

De acordo com o estudo de Barros ja citado acima, no Brasil
infelizmente ha uma enorme desigualdade na distribuicdo de renda,
problema que constitui o principal fator determinante do elevado nivel
de pobreza em nosso pais. Nesta pesquisa confirmou-se a hipbtese

da inexisténcia da escassez de recursos, e também da ma distribuicdo
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da renda monetaria nacional, o que torna o Brasil um pais desigual
caracterizado pela injustica social, que exclui parte significativa de sua
populacdo do acesso as condicbes minimas de dignidade e cidadania.
Se existisse uma medida de distribuicdo equitativa dos recursos
econdmicos nacionais disponiveis, seria suficiente para eliminar toda a

pobreza brasileira. ¢

Na pesquisa de Delamater, as maes participantes eram
provenientes de estado socio-econdmico de classe média; Davis e
colaboradores realizaram estudos sobre adaptacédo e ajustamento
psicologico de méaes de criangas cardiopatas, das quais 71% eram
casadas e de classe social média. Ja no estudo de Horn e
colaboradores, um outro estudo comparativo realizado no Hospital da
crianca de Boston, que pesquisou as preocupacdes das mées em
relacdo a doencga cardiaca do filho, com uma populacdo estudada de
80% de mées incluidas nos dois mais altos niveis sécio-econémicos, a
maior parte era constituida por maes brancas, com educacéo
superior, classe média alta e casadas, realidade bem diferente do
Brasil que é classificado como um pais de terceiro mundo com uma
grande parte da populacédo pobre, e com uma distribuicdo de renda

extremamente desigual. %)
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3.2 Panorama sobre a caracterizacao do estresse

Nesse topico serdo analisadas diversas abordagens do
estresse como fator delimitante para a determinagdo de sintomas
fisicos e psicoldgicos, bem como a caracterizagdo amostral de acordo
com a fase de estresse em que cada méae se encontra. Essas
abordagens sao resultados provenientes da submissdo do
questionario padronizado ISSL - Inventario de Sintomas de Estresse

para Adultos de Lipp — para as méaes que caracterizam a amostra.

A Tabela 1 mostra os resultados da existéncia de estresse nas
maes frente a existéncia de um problema, os sintomas predominantes

gue cada uma delas possui e a fase em que se encontram.

Variaveis Respostas Nu(r:n ero de Porcentagem
asos

Existéncia de Sim 55 91,67%
Estresse Nao 5 8,33%

Total 60 100,00%
Fisicos 8 14,54%

Sintomas Psicologicos 43 78,18%
Predominantes Fisicos e 4 7,28%

Psicoldgicos

Total 55 100,00%
Alerta 5 9,09%

Fase de Estresse Resisténcia~ 36 65,45%
Quase Exaustao 11 20,00%
Exaustao 3 5,46%

Total 55 100,00%

Tabela 1- Distribuicdo percentual em relagdo a existéncia de estresse,
sintomas predominantes e fase de estresse caracteristica.
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Quanto a existéncia ou ndo de estresse, 55 maes apresentaram
algum tipo de estresse associado ao problema a ser enfrentado,
correspondendo a 91,67% da amostra total. Somente 5 casos nao
apresentaram estresse de acordo com a corregdao dos calculos
efetuados pelo instrumento utilizado, representando 8,33% da

totalidade amostral.

De acordo com tal distribuicdo percentual, pode-se supor que o
nivel de estresse esteja associado ao numero de filhos que a mae
possui ou até mesmo ao seu estado civil. Analisando separadamente,
as maes que nao apresentaram estresse possuem numero meédio de
filhos de 2,00, e todas elas sdo casadas. Analisando as méaes que
apresentaram estresse, o numero médio de filhos assumiu valor de
2,09, ou seja, valor proximo ao numero de filhos das maes que néo
apresentaram. Tais fatos sdo importantes para pressupor que a
existéncia de estresse pode nao estar associada a quantidade de

filhos ou ao estado civil da mae.

A Figura 1 evidencia a distribuicdo percentual das maes em

relagcdo a existéncia ou ndo de estresse.

M com estresse M sem estresse

91,67%

~__
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O estresse € uma reacéo dinamica do organismo, para o qual
atuam componentes psicolégicos, fisicos, mentais e hormonais que
ocorrem frente a necessidade de uma adaptacdo a um evento ou
circunstancia significativa, geralmente associada com algo que pode
causar dano, ameaca ou um grande desafio. Ele desencadeia na
pessoa sintomas fisicos e psicologicos tais como maos e pés frios,
boca seca, tensdo muscular, insénia, taquicardia, hipertensao arterial,
sensibilidade emotiva excessiva, angustia e ansiedade, apatia,
cansago excessivo, irritabilidade excessiva, pesadelos, entre ouros

sintomas. %

As pessoas geralmente apresentam uma maior predisposic&o a
manifestar sintomas de uma natureza ou outra, dentre os fisicos e
psicologicos. Uma maior incidéncia de estresse em determinada area
significa que o individuo € mais vulneravel nessa area, havendo
pessoas que, quando estressadas, desenvolvem ansiedade ou
depressao e outras gastrite, ulceras, hipertensao, e quando o estresse

excessivo, até mesmo infarto. ®®

Segundo Baldini, uma familia carente de recursos pode ficar
estressada com um unico e simples incidente, por outro lado, uma
outra familia, mesmo enfrentando exigéncias multiplas, pode
demonstrar pouco ou nenhum estresse, por ter um alto nivel de
capacidade para enfrentar essas situacées. No estudo de McCubbin
ha um relato em que a gravidade do estressor é determinada pelo
grau com que o estressor ameaca a estabilidade da unidade familiar

ou atribui demandas sobre os recursos e potenciais, e o resultado de
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que pode ameacar a integridade da familia e bem-estar todo tempo '

20)

Os sintomas predominantes sao classificados de acordo com a
fase de estresse na qual a mae se encontra. Os dados seguiram a
seguinte distribuicdo percentual: 8 maes apresentaram sintomas
fisicos (14,54%); 43 méaes apresentaram sintomas predominantemente
psicologicos (78,18%) e, por fim, 4 delas atestaram sintomas fisicos e
psicolégicos (7,28%). Todas as maes com sintomas fisicos e
psicologicos se encontram em uma fase de resisténcia, isto €, a mae
tenta lidar com o problema para manter a homeostase interna
(equilibrio). Nota-se predominancia de sintomas psicoldgicos frente a
sintomas fisicos.

A Figura 2 mostra os sintomas predominantes das mées

distribuidos de forma percentual

M fisicos M psicologicos W fisicos e psicologicos

78,18%

7,28%

14,54%

Figura 2- Distribuicdo percentual da amostra em relagdo aos

sintomas predominantes



42

As fases de estresse que compreenderam a analise - alerta,
resisténcia, quase exaustdo e exaustdo - possuem caracteristicas
diferentes e pontuais que delimitam o grau da gravidade e sé&o

definidas como:

- Fase de alerta: é a fase positiva do estresse, quando o
individuo se prepara para agir, caracterizada pela producdo de
adrenalina que predispbe o ser humano a motivacdo e atencéo,

favorecendo a produtividade e criatividade.

- Fase de resisténcia: ocorre quando a fase de alerta é
mantida por muito tempo, o estresse torna-se continuo, a pessoa se
cansa em excesso tendo uma sensacao de desgaste generalizado, os
elementos estressores se acumulam e o organismo entra em acéo
para reagir, tentando impedir o desgaste total de energias, resistindo
aos estressores com o objetivo de restabelecer o equilibrio interno.
Nesta fase ocorre uma queda na produtividade e imunidade, ha um
aumento na producéo de cortisol e o ser torna-se mais vulneravel a

doencas infecciosas.

- Fase de quase exaustao: ocorre quando o estresse excede o
limite daquilo que é administravel pelo ser humano, a resisténcia fisica
e emocional comeca a se desfazer e o estado emocional do individuo
torna-se muito instavel. Hd& momentos em que a pessoa consegue
trabalhar, se concentrar, tomar decisdes entre outros comportamentos,
porém com muito esforco, que se intercalam com momentos de total
mal-estar e desconforto, em que a producgao de cortisol aumenta ainda

mais, e as doencas comecam a surgir. *°
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- Fase de exaustao: é a fase patologica do estresse, na qual
doengas graves tais como Uulceras, hipertensdo arterial, vitiligo,
depressdo e até mesmo cancer comecam a surgir, pois nesta fase o
organismo encontra-se em um desequilibrio interior muito grande, e

geralmente a pessoa ndo consegue trabalhar nem se concentrar. °

Analisando as fases de estresse em que as 55 maes que
compdem a amostra se encontram, 5 delas se encontram em uma
fase de alerta (9,09%); 36 se encontram na fase de resisténcia
(65,45%); 11 méaes apresentam sintomas na fase de quase exaustao
(20,00%) e, por fim, a fase de exaustdo estd representada por
somente 3 méaes (5,46%). Verifica-se a predominancia da fase de

resisténcia (65,45%), seguida da fase de quase exaustéo (20,00%).

Isso pressupde que o problema que as mées estdo enfrentando
provoca, em sua maioria, demasiado estresse, visto que a fase de
resisténcia precede a fase de quase exaustéo, sendo a ultima passivel
de permitir o desenvolvimento de fatores que podem levar a pessoa ao
adoecimento. E, além disso, a fase de quase exaustido precede a fase
de exaustdo que, por sua vez, € caracterizada pela existéncia de
vulnerabilidade dos 6rgaos e da fisiologia humana, resultando em

doencas graves como gastrites, ulceras e, até mesmo infarto e cancer.

A Figura 3 mostra a distribuicdo percentual da amostra em

relagdo as fases de estresse em que as maes se encontram.
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Malerta M resisténcia M quase exaustdo M exaustdo

65,45%
20,00%

5,46%

9,09%

Figura 3- Distribuicdo percentual da amostra em relagcéo a fase de

estresse.

Para as analises de sintomas predominantes e caracterizacao
da fase de estresse realizadas acima, foram desconsideradas para

fins de resultado, as maes que nao apresentaram estresse.

A maior parte da literatura que aborda a questdo do estresse
em maes de criangas doentes, geralmente reconhece que o
nascimento de um bebé e a adaptacéo da familia ao novo membro ja
€ estressante por si s6, e o diagndstico de uma doenga na crianca
gera a expectativa de um estresse adicional. O estudo de Goldberg e
Simmons, que avaliou o estresse em trés grupos de pais, sendo dois
deles pais de criangas com uma doenca crénica, um com FC (fibrose
cistica) e outro com DCC (doencga cardiaca congénita), e um outro
grupo de pais de criangas saudaveis, detectou que pais de bebés
diagnosticados com ma formacéo cardiaca congénita demonstraram

niveis elevados de estresse, comparados com pais de bebés
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saudaveis ou recentemente diagnosticados com fibrose cistica, ou
seja, a doenca cardiaca foi mais estressante para os pais que a

fibrose cistica e outras doencas crénicas. %

Um outro estudo realizado por Spijkerboer e colaboradores na
Universidade Erasmus de Rotterdam na Holanda em 2007, também
relatou que pais de bebés diagnosticados com ma formacgao cardiaca
congénita demonstraram niveis elevados de estresse comparados
com pais de bebés saudaveis, ou pais de bebés recentemente
diagnosticados com fibrose cistica. Lawoko e Soares citados por
Spijkerboer examinaram as diferengas no sofrimento, tais como
depresséo, ansiedade, e somatizagdo, entre pais de criangas com
doenca cardiaca congénita, pais de criangas com outras doencgas, e
pais de criangas saudaveis. As maes participantes de todos os grupos
tiveram niveis maiores de sofrimento que os pais, com o nivel mais

alto nas méaes de criangas com doenca cardiaca congénita. ¢V

Para Barnett e Sharland, citados por Medoff-Cooper, algumas
maes, ao lidar com a questéo do estresse e utilizacdo de mecanismos
de enfrentamento frente ao diagnéstico de doenca cardiaca congénita
de seu filho, apresentaram a predominancia de sintomas psicoldgicos

graves tais como depressao e ansiedade. ©?

No estudo de Knafl e Zelber, citado por McCubbin e Tak em
2002, observou-se que os pais foram afetados de forma negativa com
a doenca crbnica da crianga, principalmente as mées, por vivenciarem
mais estresse psicolégico e fisico, sentimentos de culpa e tristeza
mais que os pais. Elas vivenciaram o estresse proveniente das

demandas de cuidados excessivos com as criangas, relataram sentir-
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se sozinhas, pois a doencga da crianga apresenta efeitos prejudiciais
sobre a relagéo conjugal, ou seja, as maes de uma crianga com uma

doenca crénica vivenciam estresse excessivo. "9

Os resultados deste estudo em relagdo a presenca, niveis e
sintomatologia do estresse vao ao encontro dos resultados de outros
estudos comparativos citados acima, pois no caso a maioria das maes
da amostra, que correspondem a 91,67%, tem estresse, vivencia o
stress fisico e psicolégico, apresenta a predominancia de sintomas

psicoldgicos ao lidar com estresse e estratégias de enfrentamento. '
25)

Grande parte das maes, 63,45%, manifesta demasiado
estresse, pois se encontra na fase de resisténcia do estresse, quando
0 organismo resiste aos fatores estressores e tenta até mesmo de
forma inconsciente alcancar a homeostase rompida na fase de alerta.
Nesta fase ja ha probabilidade do individuo ficar doente, pois
encontra-se mais vulneravel a viroses e infec¢des, considerando que a
fase de resisténcia precede a fase de quase exaustdo, que predispde
a pessoa ao surgimento de diversas doencgas. Nos demais estudos
grande parte das mées de criangas diagnosticadas com cardiopatia
congénita apresenta estresse em niveis mais elevados principalmente

quando comparada a outras doengas cronicas. "% ?°

De acordo com as pesquisas de Delamater, Davis e
colaboradores, e Horn e colaboradores, ha um estresse muito grande
no contexto familiar da crianga diagnosticada com cardiopatia
congénita associado com varios potenciais estressores, dentre os

quais o diagndstico, tratamento e controle da doencga, hospitalizagéo,
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preocupacdes relacionadas ao prognostico imediato tais como o
sucesso da cirurgia atual, efeito colateral das medicagbes,
enfrentamento da dor na recuperacao, alta
hospitalar, frequéncia a visitas médicas, limitacdo das atividades da
crianca, administracdo de medicagdes, preocupacdes financeiras e
prognoéstico a longo prazo como qualidade e expectativa de vida,
necessidade de cirurgias futuras e cuidados com a crianga no
transcorrer do tempo. Para Spijkerboer e colaboradores, o estresse
dos pais muda com o passar do tempo e é afetado pela natureza e
curso da doencga. Um estado clinico estavel a longo prazo pode, por

exemplo, aliviar o stress para muitas familias. *:1>2% 3"

Upham e Medoff-Cooper em seu estudo, relataram que méaes
de bebés cardiopatas n&o vivenciam somente a transi¢cado esperada de
ter um bebé, mas também o estresse e dificuldades relacionadas ao
diagndstico de sua crianga e identificam quais sdo as necessidades
dessas mées diante da situacao problema que estao enfrentando com

a doenca do filho. 2

Para Fernandes e colaboradores, a noticia da anomalia pode
ocasionar conflitos e instabilidades na familia, podendo repercutir no
direcionamento dos cuidados a serem prestados a crianga que acaba
de nascer. Ao receber a noticia da ma-formacdo, os pais podem
desenvolver sentimentos de rejeicédo, de medo, entre outros. Esta
situacao pode prejudicar o processo de vinculo entre mée e filho, gerar
falta de estimulo e procura de ajuda. Uma pesquisa feita pela APAE —
SP, citada por Fernandes, mostrou que grande parte dos pais de filhos

especiais indicou como o maior problema a ser enfrentado, a forma
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como a noticia da anomalia congénita foi transmitida, o momento
inoportuno, o conteudo das informagdes e o prognostico informado
gerando uma desmotivacdo pela procura de servicos de saude

especializados.

Segundo a pesquisa de Upham e Medoff-Cooper ja citada
anteriormente, uma das necessidades prioritarias das maes € em
relagdo ao diagnostico, pois a forma como é dado influencia suas
reacdes, ou seja, fatores como o tipo de aproximagédo e abordagem
utilizada pela equipe meédica, oportunidade para perguntar sobre o
diagnostico, explicagdo sobre a doenca, quadro clinico e condigbes
fisiologicas da crianga em linguagem acessivel fazem a diferenca no
contexto da estrutura familiar, A causa de muitos problemas para a
mae e sua familia pode estar associada ao ndo entendimento do
diagndstico, sendo um fato relevante para uma comunicagao clara e
completa entre os médicos e demais profissionais da equipe

interdisciplinar de saude, a mae e familia. ©?

Em relagcdo ao estudo citado acima, os autores concluiram que
alguns fatores devem ser avaliados no momento do diagndstico tais
como ambiente adequado, conhecimento do contexto familiar, niveis
de compreensao da mae em relacéo a informacéo presente, escolha
de estratégias que se adaptem bem a especifica situagcao da familia.
Concluiram também que enfermeiras juntamente com a equipe
interdisciplinar de saude podem auxiliar a minimizar o estresse das
maes de criangas cardiopatas submetidas a cirurgia cardiaca nos
periodos pré e pds operatoérios, proporcionando suporte e informacéo

adequada. ©®?
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A necessidade de suporte e encorajamento comega no
momento do diagndstico. A mae pode ter a oportunidade de escolher
como gostaria de ser informada sobre o diagnostico de seu filho; por
exemplo, algumas mé&es querem seu esposo ou algum outro membro
da familia presente quando vao a consulta médica, e o profissional
enfermeiro pode facilitar a planejar isto, localizando o pai ou alguém
da familia para estar presente neste momento quando a méae se

encontrar so. ©¢?

A enfermeira, também ciente em relacdo ao diagnostico e
condicbes da crianca, deve realizar um trabalho de educacdo em
saude utilizando até mesmo materiais audiovisuais como figuras,
videos, material escrito informativo, teatros, entre outros, com
orientagbes em relacéo ao percurso da hospitalizagdo da crianga, e se
colocar a disposicdo para perguntas incentivando os pais,
principalmente a mae a falar sobre seus interesses, duvidas e
preocupacgdes, orientar em relagdo a como conseguir material
informativo apropriado tais como livros, revistas e sites da internet
confidveis, sobre o ambiente hospitalar, a internacdo em UTI no
periodo pos operatério, a utilizacdo de equipamentos e maquinas na
crianca. E importante também apresentar & mae os profissionais da
equipe interdisciplinar de saude que irdo cuidar de seu filho durante o

transcorrer da hospitalizagao. 2
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3.3 Estratégia de Enfrentamento

A anadlise estatistica das estratégias de enfrentamento promove
um panorama sobre qual tipo de enfrentamento a mée assume para
determinar uma possivel solugdo diante do problema existente. A
utilizagdo da EMEP - Escala Modos de Enfrentamento de Problemas -
consiste na separacao de todos os itens do questionario, agrupando-
os de forma a caracterizar a estratégia de enfrentamento utilizada. As
estratégias de enfrentamento sado focalizadas no problema, na
emocgao, em praticas religiosas ou pensamentos fantasiosos e, por fim,

na busca de suporte social.

Dentre as 60 maes que foram submetidas ao EMEP, 28
(46,66%) delas buscam a pratica religiosa como estratégia de
enfrentamento para o problema existente. A busca de suporte social
foi verificada em 18 mées (30,00%), seguida da estratégia de
enfrentamento focalizada no problema com 12 mées (20,00%).
Somente 1 mae (1,67%) apresentou foco na emocédo e 1 (1,67%)
representante na estratégia de foco no problema com busca da pratica
religiosa. Posteriormente, as estratégias de enfrentamento serao
analisadas de forma associativa com o tipo de cardiopatia que a

crianga apresenta, reiterando o objetivo do projeto propriamente dito.

A Figura 4 evidencia a distribuicdo percentual da amostra de

acordo com a estratégia de enfrentamento utilizada.
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Figura 4 - Distribuigcdo percentual da amostra em relacéo a estratégia

de enfrentamento.

Situacdes que desencadeiam estresse, tais como problemas de
saude, surgimento de uma doenca grave e ameacgadora de vida como
uma cardiopatia congénita, requerem do ser humano demandas com o
objetivo de lidar com a situacédo de conflito, a fim de minimizar o
sofrimento diante do diagndstico e tratamento. As estratégias de
enfrentamento representam esforgcos cognitivos e comportamentais no
manejo dessas demandas externas ou internas especificas e podem
ser expressas pelas a¢des do individuo, a forma como o mesmo avalia
a situacdo, as mudancas em relacdo ao meio ambiente e os

comportamentais diante do agente estressor. (1> %

Para Horn e colaboradores, diante da fonte estressora que é a
doenga cardiaca e seu contexto caracteristico de sinais, sintomas,
hospitalizagdes, exames, entre outros fatores, ha uma necessidade
imediata e prioritaria de enfrentamento que coloca em segundo plano

pelo menos temporariamente outras questdes como a realidade
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financeira, dinamica familiar, vida social e pessoal da mée e sua

familia. ¢®

Frente a uma situagao estressora muitas formas individuais de
enfrentamento sdo desenvolvidas. Para Berant citado por Upham e
Medoff-Cooper, muitas maes que usavam o afastamento como
mecanismo de enfrentamento, buscavam o suporte e conforto quando
necessario. Nesse mesmo estudo citado por Noyes, varias mées
relataram que oferecer cuidados diretos a crianga e estar ciente e
atualizada sobre seu estado de saude auxiliaram —nas a enfrentar o
choque e os momentos de crise, porém muitos pais protegem-se de
emogdes dolorosas pelo uso da negagdo como seu mecanismo de
enfrentamento principal, ou seja, os pais enfrentam os problemas de
diferentes maneiras durante as varias etapas da doenca de sua

crianca. *?

Para Folkman e colaboradores, citados por Seidl, os autores que
definem enfrentamento como respostas a fatos especificos,
reconhecem que determinadas estratégias de enfrentamento podem
ser mais influenciadas por caracteristicas de personalidade ou por
fatores situacionais, circunstanciais ou do contexto pessoal, social,
ambiental, entre outros. Cada pessoa tem uma predisposicédo para
utilizar uma estratégia de enfrentamento prioritaria, e com o passar do
tempo o uso de varios estilos de enfrentamento podem ser diferentes
daqueles utilizados logo apdés a descoberta da doenca. N&o ha
respostas certas ou erradas, o que importa € como se enfrenta a

situacdo. ?®37
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As estratégias de enfrentamento utilizadas pelas mées
participantes deste estudo, de acordo com os resultados obtidos por
meio do instrumento EMEP, foram classificadas da seguinte forma:
estratégia com foco no problema (fator 1 do respectivo instrumento),
foco na emocgao (fator 2), foco na busca de praticas religiosas e
pensamento fantasioso (fator 3) e busca de suporte social (fator 4). As
médias obtidas nas avaliagbes do instrumento, foram realizadas de
acordo com os valores das médias encontradas no estudo realizado

para a validagdo da EMEP. ©*?

Estratégias focalizadas no problema simbolizam uma atuagao
direta ao fator estressor, ou seja, a pessoa confronta a situacao de
crise com o objetivo de alterar o problema existente. Sao estratégias
ativas de aproximac&o ao estressor e incluem agdes como solicitar
ajuda diante das dificuldades, realizar propostas e planejamentos para
a solucao dos problemas, tentar negociar para resolver, entre outras

agBes diretas frente a situagdo problema. ©°,*%

O enfrentamento com foco na emocao € caracterizado pela
regulacéo da resposta emocional causada pelo problema com o qual
a pessoa se defronta e apresenta como resposta atitudes de
afastamento, negacdo, esquiva, sentimentos de autoculpa,
culpabilizac&o de outros, repressdo emocional, resignacéo, inibicdo da
acao em relacao ao estressor, distanciamento e evitacao, fuga, entre
outros, comportamentos estes muitas vezes inuteis na resolugao de

problemas. %34

A pesquisa feita por Seidl e colaboradores, com o objetivo de

adaptar e validar o instrumento EMEP no Brasil, mostrou que houve
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uma menor utilizagdo de estratégias de enfrentamento com foco na
emocao, referente a uma amostra de participantes com problemas de
saude. Segundo os autores, este fato parece justificavel ao considerar
que os participantes estdo agindo com o objetivo de buscar cuidados
praticos a saude. No estudo de Spijkerboer foi relatado que maes de
criangcas com doenga cardiaca congénita demonstraram menos
reacOes paliativas, e nesta mesma pesquisa citada por Garson a
negacdo foi especialmente observada em pais de criangas
assintomaticas que tinham cardiopatia congénita menos grave e

acianotica. %31

As estratégias focadas no uso da religidao e da fé, sao citadas
pela literatura como as mais utilizadas no enfrentamento de doencas
graves e ou cronicas, ou circunstancias crénicas de vida. A fé em
Deus, crenca espiritual e religiosa podem auxiliar a manter
sentimentos de esperanca e controle da situacdo problema, e
desencadeiam resultados positivos tais como bem-estar, sensacéo de
forcas para lutar, pensamentos de valor positivo e melhor nocédo e
percepcao do controle real da situacdo. O estudo realizado por Seidl,
mostrou que as mulheres de uma forma geral, independente do tipo de

estressor, langaram m&o dessa estratégia com maior frequéncia. %3

Uma outra estratégia de enfrentamento utilizada com frequéncia
pelas pessoas diante dos problemas encontrados, e principalmente
por mées de criancas com uma doenga crénica como cancer, fibrose
cistica, cardiopatia congénita, entre outras, € o suporte social, definido
como um recurso encontrado diante das circunstadncias de

necessidade, no estudo de Cohen e Mckay citado por Tak e
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McCubbin. O suporte social somente sera eficaz de acordo com a
extensdo e o tipo de apoio oferecido diante de necessidades
especificas, ou seja, o que pode ser definido como suporte social
depende das circunstancias existentes, de outros recursos
administraveis pelo individuo, percepgdes e valores, entre outros

fatores relacionados. (1%

Segundo o estudo de Brandalize, o contexto de suporte social
envolve diferentes fontes de apoio e auxilio. As maes, ao relatarem em
sua pesquisa, enfatizam a seguranca recebida da familia, meio mais
proximo a que recorrem para superar o momento de crise pelo qual
estdo passando. Os membros da familia buscam ajudar pelo suporte
emocional ou financeiro, dando atencdo a ela e a crianga, ouvindo-a,
oferecendo-lhe ajuda no cuidado de casa, ficando com a crianga no
hospital, entre outras formas de auxilio. Notou-se também que as
maes depositam uma grande confianca nos profissionais de uma
equipe interdisciplinar de saude com relagédo ao cuidado de seu filho, e
muitas vezes os tém como apoio e suporte emocional e social com

quem dividem seus sentimentos e problemas. ('®

Ha uma outra rede de apoio neste momento, representada pelo
grupo de maes das criangas com cardiopatias congénitas, ou seja, as
maes tém outras maes como fonte de apoio, com quem podem trocar
e compartilhar as experiéncias, expressar seus sentimentos e
emocgdes, 0 que para elas as vezes torna-se melhor, pois sdo pessoas
que se encontram na mesma circunstancia de vida, com as quais
trocam palavras de animo e incentivo em relagdo a vida e se

fortalecem mutuamente.



56

O suporte social tem sido incluido em grande parte dos
instrumentos para a mensuracdo do enfrentamento. Pesquisas
observaram que o apoio de pessoas significativas pode representar
um papel importante em situagbes de estresse, tais como no estudo
de Tak e McCubbin, que apontou o suporte social como o principal
fator preditor e fonte de auxilio frente ao estresse e enfrentamento
familiar em familas de criangcas com diagnostico de cardiopatia
congénita, e na pesquisa de Baldini, segundo a qual uma das
estratégias mais utilizadas pelos pais diante da situac&o de crise foi a

procura de apoio social e reforgo positivo. ' 229

Alguns estudos tais como o de Herman, que avaliou estratégias
de enfrentamento em pais de criangas com cancer, e o de Brandalize,
que estudou a vivéncia da mae no processo de transicdo saude-
doenca do filho cardiopata, relataram que a estratégia de
enfrentamento mais utilizada pelos pais foi 0 uso da pratica religiosa e
pensamento fantasioso, resultado semelhante a este estudo, e
apontado pela literatura como a estratégia de enfrentamento mais
utilizada por familias que convivem com uma doenca grave,

ameacadora de vida, e uma circunstancia cronica. ('*3%

De acordo com Oliveira e Araujo citados por Brandalize, as méaes
costumam buscar o apoio de Deus para que consigam enfrentar a
doenca e hospitalizagao do filho. Dessa forma ocorre até mesmo uma
adaptacdo de maneira inconsciente onde o individuo entrega a Deus
0s seus problemas, conflitos e sofrimentos, e o fato de transferir o seu

problema inevitavel a uma Divindade, é uma estratégia de
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enfrentamento com o objetivo de se livrar do fardo que sozinho n&o

seria capaz de carregar. {'>3

Em contraste com este estudo, Wray e Sensky, citados por
Spijkerboer, relataram que maes de criangas com lesdes cardiacas
congénitas cianéticas e aciandticas usaram com maior frequéncia
mecanismos de enfrentamento com base na resolugdo ativa de
problemas e com menor frequéncia, estratégias de reagao passiva,
porém os métodos do estudo de Wray foram diferentes dos utilizados
neste estudo, pois foram usados instrumentos de avaliacédo diferentes
para mensurar estratégias de enfrentamento. Um outro detalhe
interessante observado no estudo foi o uso de estratégias
semelhantes frente a algumas doengas principalmente, dentre as

varias doencas cronicas. ¢V

Um fato interessante relatar € a situagcdo que representa o lado
mais critico e relevante do enfrentamento, que € o momento da
cirurgia, considerando a minha experiéncia pessoal em realizar a
pesquisa e principalmente na circunstancia da coleta dos dados, que
envolveu os periodos pré e trans operatério. Vivenciei com essas
maes fatos marcantes e importantes que vao ao encontro dos achados

descritos na literatura sobre o tema em questéo.

A pesquisa de Jacob e Bousso mostra a trajetéria das maes e
suas familias desde o momento do diagnostico a cirurgia da crianca.
Frente ao impacto do diagnostico, considerado um choque psicolégico,
a mae e sua familia buscam o melhor tratamento possivel para o filho,
mesmo que para isso tenham que reunir esforgos coletivos como por

exemplo sair da cidade de origem em busca de centros médicos
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especializados. Pode também ocorrer nesta fase a ruptura da
integridade familiar, pois geralmente a mae viaja com o filho doente
tentando salva-lo e por questdo de necessidade afasta-se dos outros e
do restante da familia. Ela vive muitas vezes uma trajetéria permeada
por sofrimentos e incertezas e uma experiéncia solitaria, pois a familia
geralmente fica na cidade de origem, e a maioria dos pais encontram-
se ausentes dos servigos de saude, fato observado pela autora do

trabalho no procedimento de coleta dos dados e citado na literatura.
(3%)

Diante da situagdo descrita acima, a mée passa a viver em
fungdo do tratamento da crianga, esquecendo-se do seu “eu pessoal’,
presta atencdo e compara o estado de saude de seu filho com o de
outras criangas que conhece na instituicdo hospitalar e que tem a
mesma doenca que a sua. Um outro problema encontrado e
enfrentado por ela, as vezes sozinha, € o conflito de decidir sobre a
realizacdo ou ndo da cirurgia cardiaca, momento em que vivencia uma
mescla de sentimentos intensos como ansiedade, medo, angustia,
incertezas e preocupacdes em relagdo a escolha certa ou ndo do

procedimento cirargico.

Uma das maiores preocupacdes relatadas por maes, no estudo
realizado por Jacob e Bousso, € a espera apreensiva pelo dia da
cirurgia, pois nesta fase a crianga passa por exames pré operatérios e
a mae aguarda ansiosamente a crianga ser chamada para esse

evento.

Diante do evento estressor citado acima, a méae ja teme por

complicagbes que podem ocorrer, desencadeando a morte da crianga,
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e com o passar do tempo caminha para o momento mais dificil a ser
enfrentado, “a hora da cirurgia”, embora as maes depositem muita
esperanga e confianga no ato cirurgico. Nessa hora o temor diante do
procedimento invasivo e complexo, e de complicagdes relacionadas a
ele aumenta, e manifesta-se uma sensacdo de nervosismo e
desespero ao entregar seu filho no centro cirdrgico a pessoas

desconhecidas, das quais depende a vida do filho. ©*

Ciente de que nao é mais possivel voltar atras na decisao, a méae
aguarda o periodo trans operatério geralmente confinada, em um
momento de ociosidade, sem nada poder fazer ou intervir, e se depara
com a possibilidade de perder a crianga e a incerteza de rever o filho
vivo ao término da cirurgia. Nessa situacdo apega-se a suas crengas
religiosas, aguarda o término da cirurgia rezando, meditando, orando,
pois os sentimentos de medo e ansiedade s&o aliviados pela fé,
enquanto espera ansiosamente ser chamada para receber alguma

noticia como alivio. ¥

Quando é chamada pela equipe médica para receber a noticia
do término do procedimento, e fica sabendo que a crianga sobreviveu
e que esta tudo bem, a mae sente-se aliviada e feliz em saber que a
crianca foi forte e sobreviveu, superou uma etapa importante. Suas
esperangcas sao renovadas quando, apds a cirurgia, a crianca €

encaminhada a UTI cardiopediatrica.

A fase po6s operatoria do tratamento € relevante, pois a mae
acredita que a UTI é a esperanca para a recuperagao do filho, e é
muito importante a equipe interdisciplinar de saude, que compreende

varios profissionais tais como médicos cirurgides, intensivistas,
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enfermeiros, psicologos, nutricionistas, fisioterapeutas, entre outros,
compreender o significado da experiéncia da mé&e que vive a
hospitalizagdo do filho principalmente nessa situacdo, em que a
criangca tem a vida ameacada por uma doencga grave e passa por um

procedimento invasivo complexo. %

A mae é alguém que precisa de cuidado especial, atencéo,
orientagao, solidariedade, pois 0 seu bem-estar, o seu estado fisico e
emocional, e seus recursos de enfrentamento diante da situacao
problema, determinardo a sua adaptacao frente a nova fase de vida no
periodo pds operatério da crianga, e podem influenciar na adesao ao
tratamento, no estado geral de saude, enfrentamento, adaptacgao, e

até mesmo na qualidade de vida da crianca.

De acordo com o estudo de Davis e colaboradores, a adaptacao
e ajustamento materno estdo associados as estratégias ativas de
enfrentamento que a mae apresentou diante da situacdo problema e
de estressores diarios que fizeram parte de seu contexto de vida. Um
dos resultados do estudo citado, foi o fato de a mae apresentar
prioritariamente o estilo de enfrentamento focado na emocgao
significantemente associado com um enfrentamento negativo. A forma
como a mae enfrenta o problema prediz como sera o seu ajustamento
e adaptacédo e faz a diferengca no tratamento do filho. Uma outra
pesquisa realizada por Delamater relata que problemas psicossociais
de criancas foram associados com grande estresse familiar e poucos

recursos de enfrentamento da familia. '

O estudo de Davis mostra que o ajustamento psicoldgico das

maes de criangas com defeitos cardiacos congénitos e de outras
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doencgas crbnicas, pode ser melhorado por meio do favorecimento de
estratégias de enfrentamento adaptativas e saudaveis e da diminuic&o
do estresse diario. Para que isso ocorra ha necessidade de
intervencgao profissional de uma equipe interdisciplinar de saude com o
objetivo de trabalhar os comportamentos de enfrentamento e

minimizar o stress materno. ©

Ha uma variedade de recursos de intervengao familiar
disponiveis citados na literatura, que podem ser manejados por
enfermeiras juntamente com a equipe interdisciplinar de saude, com o
objetivo de auxiliar a mé&e da crianga com cardiopatia congénita
submetida a cirurgia, a reduzir o estresse e enfrentar a situacao

problema de uma forma melhor.

Para Upham e Medoff-Cooper, esse trabalho comega no
momento do diagndstico, quando é revelado pelo médico, utilizando
uma aproximag¢ao harmoniosa, uma comunicagao clara e acessivel ao
nivel de compreensdo da mée, explicando sobre a doencga, seus
efeitos, sinais e sintomas no organismo, as condi¢des reais de saude
da crianga e a cirurgia propriamente dita. Ele deve oferecer
oportunidade para a mae e sua familia fazer perguntas, para que
esclarecam suas duvidas e estabelecam uma relacdo positiva de
confianga entre paciente e médico, o qual deve saber quais sdo as
principais preocupacdes das maes, o que pode auxilia-lo a trabalhar e

favorecer a adesé&o ao tratamento e o seu sucesso. ©?

O estudo de Kaden, citado por Upham e Medoff-Cooper, mostra
que é importante considerar os métodos usados para educar as maes

sobre o estado de saude da crianca. Um dos mais efetivos métodos é
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0 uso da linguagem simples e materiais audiovisuais, tais como videos
e figuras ou modelos de coracédo, pois esse estudo identificou varios
pais com idéias erradas sobre o estado de saude da crianga, e
mostrou que pais que assistiram a video sobre o diagndéstico tiveram
uma atitude mais positiva, mais compreensido das necessidades da
crianga e poucas idéias erradas. Em um outro estudo, realizado por
Mckuver e também citado por Medoff-Cooper, as méaes relataram que
teriam se beneficiado de uma maior participagdo no cuidado da
crianca por todo o periodo de hospitalizagdo, em vez de apenas no

momento da alta. ©?

Outros problemas encontrados por maes de criangas cardiopatas
segundo Medoff-Cooper sdao as interagcbes materno-infantis
problematicas, e dificuldades com a alimentagdo da crianga, pois a
desnutricdo e a cardiopatia estdo relacionadas entre si, As limitacdes
como problemas respiratérios, hipoxia e constantes internacdes séo
fatores que predispdem a crianca cardiopata a apresentar baixo peso
e estatura, e atraso no crescimento e desenvolvimento infantil. Algo
um pouco mais complexo nesse processo € a alimentacéo de bebés,
pois descobriu-se que algumas criangas com doengas cardiacas sao
mais letargicas, tem uma succao e reflexo de degluticido deficientes,
demoram mais para conseguir se alimentar, vivenciam episddios de
vomito com maior frequéncia, resultando em um compromentimento

nutricional devido a padrdes precarios de alimentacao. ©?

No estudo de Pinelli, citado por Medoff-Cooper, maes
vivenciaram problemas durante a hospitalizacdo e em casa no

desenvolvimento de relacionamentos com criangas cardiopatas, sendo
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este o problema mais significante ap6s a mé&e assumir a fungdo de

cuidadora primaria em casa. ¢?

Diante de algumas dificuldades descritas acima, presenciadas
pela autora do trabalho e embasadas na literatura, a enfermeira e os
profissionais membros da equipe interdisciplinar de saude, devem
proporcionar uma rede de apoio social oferecendo informagdes
adequadas e necessarias a mae frente ao tratamento da crianca
cardiopata. Para isso € interessante e importante esta equipe criar
grupos de trabalho em conjunto com as mées, desde a fase pré até a
pOs operatoria, orientando-as em relagdo ao diagndéstico, em como
obter o maior numero de informagdes possiveis por meio de materiais
didaticos, a hospitalizagcéo, normas, regras e rotinas do hospital, aos
equipamentos e maquinas que serao utilizados em seu filho durante a

cirurgia e logo ap6s quando a crianca for encaminhada & UTI. @2

Dentre as fungdes dessa equipe faz parte orientar em relagao
aos cuidados que a mae deve ter com a crianga no periodo pos-
operatorio, o que deve observar no aspecto e aparéncia do filho, como
deve agir dentro da UTI, esclarecer em relacdo a rotina e horarios de
visita no setor, orienta-la a lavar as m&os sempre que tocar a crianga e
supervisionar este cuidado, incentiva-la a participar dos cuidados
basicos com o filho como oferecer alimentagcao, cuidar de sua higiene

e conforto. ®?

Além disso, estar presente ao lado da crianga durante o periodo
de internacédo, oferecer treinamento em relagdo a algum procedimento
que a méae ira ter que fazer em casa, tais como administracdo de

medicamentos, alimentacdo e observacbes gerais em relagdo ao
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estado de saude da crianga, como observacéo de padrao respiratério,
coloragdo de pele, cianose, entre outros. Para que a mée cuide da
crianca adequadamente é importante que ela se sinta capaz e segura,
por isso a equipe deve realizar constantemente o trabalho de
educacdo em saude durante todo o periodo de hospitalizacédo e nao

somente no momento da alta. ©¢?

Um outro recurso que a equipe interdisciplinar pode utilizar é
fornecer as informacgdes escritas e gravadas em relacédo aos cuidados
que a mae deve ter com a crianga, e dispor 0 nome € um numero de
telefone de um membro especifico da equipe para contato pdés alta,
reforcar sempre o que observar em relacdo a sinais e sintomas que a
crianca possa apresentar associado a cardiopatia, informacao de
suma importdncia para que a mae identifique sinais de piora e
complicagbes na crianca em casa. E também de competéncia dos
profissionais que estimulem o vinculo afetivo entre a mae, a crianca e
a familia, pois a literatura sustenta a idéia de que criangcas saudaveis
sdo0 mais apegadas a seus pais do que criangas que sofrem de
doencgas cronicas, e Delamater relata em sua pesquisa que varios
estudos que examinaram a dindmica emocional e comportamental de
criancas com cardiopatia congénita mostraram um impacto negativo

sobre comportamento, emogdes e dinamica familiar. ' %

Em relagcdo a dificuldade alimentar apresentada por criangas
cardiopatas é importante que a equipe interdisciplinar realize uma
orientacdo adequada em como alimentar a crianga, principalmente em
como amamentar os bebés. De acordo com a pesquisa de Lambert e

colaboradores a amamentagdo é apresentada como o método de
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alimentacao ideal ao bebé cardiopata; o estudo de Combs e Marino,
citado por Lambert, comparou criangas cardiopatas que foram
amamentadas com criangcas cardiopatas que foram alimentadas por
mamadeira, e descobriram que as criangas amamentadas ganharam

peso mais rapidamente e tiveram curta permanéncia no hospital. ©®

No estudo citado acima, maes relataram que a amamentacéo foi
positiva, pois enfatizaram que houve beneficios tanto a crianga como a
elas, como por exemplo ganho de peso excelente, recuperagcdo pos
operatéria rapida, desenvolvimento de vinculo afetivo, diminuicdo do
estresse durante a hospitalizac&o, sentimento de realizagcdo e melhora
do estado emocional materno, manutencéo de uma relagao forte com
o filho. Nessa situacdo a amamentacédo pode ser especialmente
importante para a familia que esta predisposta a separacéo, devido a
ansiedade e conflitos relacionados a doenca cardiaca, exames
invasivos e cirurgia. Para Lambert a amamentacdo pds operatéria
pode ser iniciada quando o bebé estiver bem acordado, parecer estar
interessado em se alimentar e tolerar a natureza da circunstancia de

mamar. ©®

Cabe a enfermeira e aos demais profissionais da equipe
interdisciplinar oferecer um adequado apoio profissional, incluindo o
conhecimento de técnicas adaptativas como posicionamento
adequado da crianca para mamar, informacdo precisa sobre o
processo de lactacdo, condigdo de crianga, sobre o que observar em
relacdo a cardiopatia, tais como respiracéo, coloracdo de pele,
cianose, entre outros sinais, e encorajemento emocional diante do

procedimento da amamentacdo, e criar grupos de apoio de
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amamentacédo e grupos cardiacos que oferecam informacéo,
educacgao e suporte por meio de encontros, material didatico e sites

confiaveis de internet. ©®

Segundo a AHA (Associacdo Americana de Cardiologia) citado
por Damas, o aleitamento materno € ideal para criangas dentre os 4 a
6 meses apOs o0 nascimento devendo a mae manter a amamentacao
por 12 meses, e a transi¢cdo para outras fontes deve comecar apos os
6 meses de idade. Cabe a enfermeira orientar a mée a introduzir
alimentos saudaveis e manté-los mesmo se eles forem inicialmente
recusados pela crianga, e nao oferecer alimentos sem valor
nutricional. Whaley e Wong, citados por Damas, traz como meta da
assisténcia de enfermagem a lactentes cardiopatas instruir os pais em
técnicas que facilitem a alimentac&o tais como, alimentar a crianga
lentamente, oferecer alimentos em pequena quantidade e em maior
frequéncia, estimular a crianca anorética a comer, adiar a auto

alimentacéo para reduzir o esforco. ®

De acordo com Pye e Green, citados por Damas, o lactente
cardiopata necessita de uma nutricdo adequada para o0 seu
crescimento e desenvolvimento assim como para a cicatrizag&o
cirargica, pois séo criangas que podem apresentar dificuldades na
alimentagdo. No que se refere a nutricdo, os autores recomendam a
necessidade de um acompanhamento nutricional especifico para
definir de acordo com o peso das criancas a necessidade calérica a
ser consumida, e assim tracar metas para o crescimento da crianga.
Diante desse tema a enfermeira deve solicitar ao nutricionista da

equipe interdisciplinar de saude uma avaliacdo e assisténcia
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especifica com o objetivo de proporcionar a crianga uma alimentacéo

adequada a sua condic&o de saude e orientagcdes a mae e sua familia.
(2)

Um outro problema que pode ser encontrado pela enfermeira ou
outro profissional da equipe interdisciplinar de saude que cuida de
criancas cardiopatas e suas familias, € a depressao puerperal, por
isso se deve avaliar a depressao pds parto em todas as méaes que tém
uma crianga com doenga cardiaca, pois sdo referéncia para parecer

psicoldgico. 2

Segundo a pesquisa de Brandalize, as maes de criangas com
cardiopatias congénitas enfrentam mais problemas do que os ja
citados até o momento, problemas relacionados ao seu “eu pessoal’,
fisico e psicoldgico diante do processo de transicdo saude-doenca do
filho. Para varias delas, resta um forte sentimento de culpa em relacéo
a gestacao da criancga, o que as leva a buscar explicagdes para o fato
de ter gerado uma crianga com uma ma formacgdo cardiaca. Nesta
situacdo, a mae pode desenvolver uma resposta ineficaz de
enfrentamento, como por exemplo a negacgédo, caso em que cabe a
equipe de profissionais o fornecimento de orientagbes adequadas com
o objetivo de favorecer uma melhor adaptacdo a uma nova condicéo

de vida. (®

Outros problemas das maes sdo as alteragdes fisiolégicas que
podem ocorrer no seu proprio organismo devido a doenca e
hospitalizagdo da crianca, e que podem acarretar prejuizos tais como

uma nutrigcao deficiente.
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Segundo o estudo de Brandalize, as mées relatam ficar as vezes
dias sem se alimentar normalmente em fun¢do do cuidado ao filho
hospitalizado, pois sua presenca junto a criangca no periodo poés-
operatorio € fundamental, e para elas deve ser constante pela
fragilidade da crianca e pelo apego emocional entre o binbmio. Elas
geralmente escolhem abrir mao de seu bem-estar e conforto em favor
do cuidado ao filho hospitalizado. Uma outra necessidade humana
basica afetada € o sono, pois devido a ansiedade, nervosismo e
preocupagdes com a cirurgia e a hospitalizacdo, as maes néo
conseguem relaxar e descansar para renovar as suas forcas, e esta
dedicacéo intensiva e exclusiva é a raz&o pela qual elas relatam n&o

conseguir ter uma noite de sono tranquila e repousante. ¥

Um outro detalhe caracteristico dessa situagdo que envolve a
mae no contexto saude-doenca da crianca é o seu auto-cuidado, sua
aparéncia, ja que elas deixam de cuidar da sua aparéncia fisica e
fazem apenas o necessario para promover a higiene corporal, o que
fica evidenciado pela alteracéo de sua auto-estima pessoal. No estudo
de Brandalize, notou-se que, com a hospitalizagao do filho, elas ficam
envolvidas com o cuidado e demais problemas a resolver, e referem
nao ter tempo para cuidar de si mesmas, priorizando os cuidados a
crianga, num exercicio de doagao, abdicando do proprio cuidado para

cuidar do outro. (®

Nessa mesma pesquisa, notou-se também que as maes
apresentam alteragbes na sua condicdo de mulher, no seu
relacionamento conjugal, refletindo em toda uma dindmica familiar,

pois, sem tempo, deixam de dar ateng&o ao esposo, 0 que provoca um
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afastamento comprometendo a prépria sexualidade, pois elas relatam

ndo ter mais interesse pelo contato sexual. "

A hospitalizagao da crianca desestabiliza toda a familia; mesmo
que ela seja bem estruturada, sofre alteragcbes como mudancgas de
habitos, rotinas, horarios e sentimentos diversos que podem gerar
sofrimento e desencadear varias respostas diante da situacéo

vivenciada, podendo a familia adoecer juntamente com a crianca. "

Um outro problema nesta circunstancia € a mudanca de papéis
que a mée sofre, pois deixa uma condi¢do de vida estavel para viver
em uma instavel, e na maioria das vezes deixa de estudar e trabalhar,
influenciando no aspecto econémico da familia. As méaes também se
distanciam ou abandonam o papel de donas de casa, pois muitas
vezes ndo conseguem ir e vir de casa ao hospital com frequéncia.
Quando tem outros filhos, o seu papel de mée fica prejudicado e se
sentem divididas, podendo afetar o seu lado emocional, pois ao
mesmo tempo que priorizam o filho doente, ficam preocupadas com os
que ficaram em casa e sentem por ndo poderem oferecer-lhes a
atencdo merecida, fato este que pode significar mais uma fonte de
estresse. As maes relatam sentir-se divididas ao assumir tantos papéis
que lhe sdo atribuidos nesta nova etapa de sua vida, e varias vezes
nao conseguem corresponder a sobrecarga de fungdes, deixando a si

mesmas e sua familia de lado. ('®

Diante de todos esses problemas pessoais fisicos e psicoldgicos,
os enfermeiros e demais profissionais de saude devem dialogar com
as maes, permitir e estimular que expressem seus sentimentos e

angustias, orienta-las quanto a necessidade da alimentacéo, incentivar
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que saiam do ambiente hospitalar para se alimentarem, orientando
sobre uma alimentagdo mais saudavel, estimula-las a desenvolver
habitos de descanso e sono face a necessidadde de repouso a fim de
recompor as suas energias, incentiva-las a se ausentar por alguns
periodos para descansar, fazer uma caminhada, ter um momento de
lazer com outras maes, conversar com outras pessoas. Isso pode

auxilia-las a se sentirem melhor e aumentar a auto-estima.

Os profissionais de saude também devem promover o
fortalecimento do vinculo familiar, interessar-se pelos outros membros
da familia, incentivar as mées a manter contato com os familiares por
meio de visitas, convida-los para visitas hospitalares e, se possivel,
realizar um plano de orientagcbes a familia em relacéo a situacdo da
crianca doente, visando a participagdo do tratamento de forma a

contribuir com o mesmo. %29

Em relacdo a mudanca de papéis com que a méae da criancga
cardiopata se confronta, é importante que o enfermeiro e demais
profissionais de saude exercam a fungao de suporte, auxiliando a mae
a reconhecer pessoas importantes que possam colaborar na
realizacdo de seus varios papéis enquanto nao puder exercé-los. Com
isso esses profissionais funcionam como uma rede de apoio, com 0
objetivo de proporcionar as maes um enfrentamento mais saudavel e
melhor adaptagao a si mesmas, a crianga e familia no seu contexto de

vida, ¥

Outro método interessante citado na literatura, descrito na
pesquisa de DeMaso e colaboradores em 2000, usado em pesquisa

experimental com o objetivo de favorecer o enfrentamento saudavel de
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pais e criangas com cardiopatias congénitas € o Jornal Experiente,
definido como uma intervengdo psicoeducacional baseada em um
modelo narrativo envolvendo partes de estorias veridicas sobre as
experiéncias pessoais de pais, criancas e familias de quem tem

cardiopatias congénitas. "

O Jornal Experiente esta inserido em um programa
computadorizado que recebe descricbes narrativas das familias de
criangas com cardiopatia congénita, contendo as proprias experiéncias
vividas pela crianga e a familia sobre o que € bom para conviver com a
doenca cronica, e enfrentar a condi¢do clinica especifica em relagéao a
patologia. Essas informacgdes sao curtas narragdes por escrito de uma
experiéncia ja vivenciada, ou imagens, figuras, poemas, estoérias e
videos, que sirvam de orientagdo, aprendizagem e apoio a familias
que vivenciam problemas em comum, no caso a cardiopatia congénita

de seu filho. ©"

O programa computadorizado organiza essas contribuicbes de
uma forma que ofereca as familias facil acesso a informacgao que seja
de interesse delas. Uma comissao de pais e profissionais revisam as
informagdes antes de inclui-las no jornal experiente, instrumento que é
dindamico e sequencialmente acompanhado, pois novas informagdes

sd0 acrescentadas com frequéncia. ©”

Esse sistema, que resultou de uma pesquisa realizada com a
colaboragdo da reparticdo legal do hospital, juntamente com os
cardiologistas  pediatricos, cirurgides cardiacos, psicélogos,
psiquiatras, enfermeiros, servigo social, grupos de pais, entre outros

profissionais do Hospital da Criangca de Boston em 2000, estava
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acessivel em um computador fixo na unidade cardiaca e também em

laptops por meio de palavras—chave.

Utilizado como instrumento da pesquisa com mé&es de criangas
cardiopatas, ele atuou como uma intervencé&o na fase pré operatoria
com o0 objetivo de preparar as maes para passar pela experiéncia da
cirurgia cardiaca de sua crianga, favorecendo um enfrentamento
saudavel e adaptativo da situacdo, pois o sistema proporciona uma
rede de apoio social virtual possibilitando troca de experiéncias,
aquisicdo de novos conhecimentos, novos contatos de
relacionamentos virtuais, podendo formar até mesmo uma
comunidade eletrénica de pais e profissionais para o esclarecimento

de duvidas. ®"

De acordo com o resultado da pesquisa de DeMaso, o jornal
experiente obteve um grau de satisfacéo alto relatado pelas maes que
participaram do estudo, as quais apontaram varios pontos positivos
tais como o conhecimento adquirido em relacédo as cardiopatias e
necessidades que a crianga possa apresentar, diminuicdo do
isolamento social, da ansiedade e depressao. Mais de 70% das maes
solicitaram aumento ao acesso do jornal experiente antes, durante e
apos a hospitalizacdo, mostrando dessa forma que o computador é um

meio eficaz para fornecer intervencdes preventivas a essas familias.
(37)

Diante do interessante estudo descrito acima, é importante que
os varios profissionais de uma equipe interdisciplinar de saude
analisem estratégias de trabalho e possibilidades de tipos alternativos

de métodos de apoio as méaes, principalmente na fase pré operatéria
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como um meio de intervencdo educacional, que compreende um dos
momentos criticos em que a mae mais precisa de ajuda. Cabe a
equipe interdisciplinar realizar educagdo em saude usando mais
atividades praticas com um trabalho de acolhimento propriamente dito,
oferecendo a atencdo necessaria a mae por meio de atividades tais
como dinamicas, dramatizagdes, vivéncias e até mesmo se inspirar
em uma intervencdo de educacdo com base em uma rede
computadorizada, pois de acordo com pesquisas ja realizadas, este
método mostrou ser eficaz na educagao das mées e complementa os
meios de orientacdo tradicionais como materiais didaticos, livros,

figuras, entre outros.

Dentre os assuntos abordados neste trabalho em relacédo ao
enfrentamento, foram consideradas as principais dificuldades a serem
enfrentadas por criangas cardiopatas e suas maes no contexto saude-
doenca, e as principais acdes que o enfermeiro juntamente com uma
rede de apoio profissional, que é a presengca de uma equipe
interdisciplinar de saude, pode realizar no intuito de auxiliar a mée a
diminuir o stress e enfrentar de uma maneira mais saudavel o

processo transicional no contexto saude-doenga do filho.

3.4 Cardiopatias

As cardiopatias congénitas sdo um importante problema de saude
publica nos Estados Unidos e em outros paises industrializados, como
o Brasil. Embora as cirurgias para a corregcao dos defeitos cardiacos

marquem um dos triunfos médicos de impacto mais significativo nos
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ultimos 50 anos, as cardiopatias ainda representam uma alta
proporcao de mortalidade infantil, e varias criangas que sao operadas

apresentam morbidades originarias destes defeitos. ¥

Os defeitos cardiacos congénitos afetam a vida das criangas e
suas familias de uma forma geral, incluindo desde os aspectos fisicos
da malformagdo anatbmica, aos psicologicos, sociais, culturais,
espirituais e até mesmo a qualidade de vida da crianga. Segundo o
estudo de Uzark e colaboradores em 2008, criangas cardiopatas
apresentaram escores de qualidade de vida mais baixos que criangas
com padrao saudavel em relacdo a atividade psicosocial e fisica.
Mesmo naquelas com doenga cardiovascular menos grave foi relatado
significativa reducdo de qualidade de vida psicosocial, ou seja, em
geral estas criangas tém uma qualidade de vida prejudicada tanto

fisica como psicossocialmente. ©®

A cardiopatia congénita representa uma malformagao estrutural
do coracdo ou dos grandes vasos. Presente na ocasido do
nascimento, pode apresentar um defeito indivudual ou uma
combinacao de defeitos, os quais sdo classificados em ciandticos e
aciandticos. Para a classificacéo é utilizada uma caracteristica fisica:
a presenca ou nao da cianose, como fator diferencial. De acordo com
Hockenberry em 2006 citado por Damas, esta é uma classificagdo um
tanto problematica, pois criancas com defeitos aciano6ticos podem
apresentar cianose, e vice-versa, criangas com defeitos ciandticos

podem n3o apresentar cianose. ¢

As cardiopatias aciandticas, aquelas em que nao ha mistura de

sangue nao oxigenado na circulagéo sistémica, envolvem um desvio
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de sangue da esquerda para a direita por meio de uma abertura
anormal entre os atrios e os ventriculos, ou ainda por alguma les&o
obstrutiva que reduz o fluxo sanguineo para diversas areas do

organismo.

As cardiopatias cianéticas representam aquelas que causam a
cianose relacionada a saturacdo de oxigénio reduzida, em funcado da
presenca da hemoglobina desoxigenada na circulagao sistémica. Nas
cardiopatias cianoéticas ocorre um desvio de sangue através de um
orificio cardiaco ou por uma formagdo anormal de vasos da direita
para a esquerda dentro das camaras cardiacas, causando uma
oxigenacdo circulatoria diminuida. Dessa maneira o sangue né&o
oxigenado se mistura ao sangue oxigenado na circulagao sistémica e
predispbe a crianga a apresentar pele, mucosas e leito unguais com
colaragdo azuladas, 0 que na maiorias das vezes causa uma reacao
assustadora as maes e sua familia, e pressupde que a crianga tenha

uma doenca grave. ¥

As cardiopatias foram divididas em dois grupos: cianogénicas e
acianogénicas. Essa divisdo foi feita com o intuito de caracterizar a
associagcéo da gravidade da doenga que acomete a crianga com a
estratégia de enfrentamento que a mae utiliza para conviver com o

problema.

Das 60 maes analisadas, 43 (71,67%) tinham criangcas que
apresentaram cardiopatia acianogénica, ao passo que 17 (28,33%)
tinham criangas com cardiopatia cianogénica. @ As cardiopatias
congénitas abordadas anteriormente servirdo de base para efetuar

testes estatisticos de associacéo, objetivando pressupor a influéncia
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que elas possam ter na estratégia de enfrentamento que as maes
utilizam.

A Figura 5 evidencia a distribuicdo percentual das cardiopatias

quanto a existéncia ou n&o de cianose.
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Figura 5 - Distribuicdo percentual das criangcas avaliadas de

acordo com os tipos de cardiopatias.

De acordo com a analise quantitativa das cardiopatias
estudadas, verificou-se que do total de 96 cardiopatias, 76 (79,17%)
eram acianogénicas e 20 (20,83%) eram cianogénicas. Esse valor é
diferente de 60 (valor total da amostra de criangas avaliadas), pois

existem casos em que se observam mais de uma cardiopatia.

Sobre a questdo da classificacdo das cardiopatias em
cianogénicas e acianogénicas, associada com a questao da gravidade
da doencga em relacdo a essa classificacédo, a pesquisa de Delamater

relata certos fatos e caracteristicas das patologias que auxiliam a
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entender a diferenca da gravidade entre a doenga ciandtica e
aciandtica, como, por exemplo, muitos pacientes com uma doenca
cardiaca leve ou moderada podem esperar a funcdo cardiaca se
desenvolver normalmente. Ja aqueles com doenga grave tém
tolerancia de exercicio diminuida e atividade fisica restrita, e criancas
com doenga cardiaca congénita ciandtica podem estar
especificamente suscetiveis a fadiga, dor de cabeca e vertigem,
devendo evitar grandes altitudes, mudangas abruptas de temperatura,
e situacdes em que pode ocorrer a desidratacdo. Meninas com doenca
moderada ou leve que fizeram cirurgia corretiva podem ter gestacdes
normais, porém aquelas que tiveram uma doencga cardiaca congénita
ciandtica grave, apresenta altos riscos de problemas relacionados a

gestagao. ("°

Delamater relata em seu estudo que pesquisas que
examinaram o desenvolvimento cognitivo de criangas com doenca
cardiaca congénita, geralmente mostraram que lesbes que resultam
em cianose tem um efeito desfavoravel sobre o desenvolvimento
cognitivo, provavelmente devido a oxigenacao inadequada do cérebro
no tempo do desenvolvimento inicial. Além disso, resultados de
pesquisas sustentam a idéia de que cirurgia realizada mais cedo esta

associada com uma funcéo cognitiva desenvolvida. '

No estudo de DeMaso, citado por Delamater, foi examinada a
funcéo psicoldgica de criangas com cardiopatias congénitas cianéticas
e de criangas saudaveis com problemas cardiacos aciandticos. O
resultado da pesquisa mostrou que criancas com doenca cardiaca

congénita ciandtica apresentaram uma atividade psicolégica



78

desfavoravel em relagdo ao grupo de criangas saudaveis que tiveram
recuperacdo espontdnea de seus problemas cardiacos. Uma outra
pesquisa de Spurkland e colaboradores, citada por DeMaso, examinou
a funcéo psicossocial de adolescentes com doencga cardiaca congénita
cianética comparado com adolescentes que tinham defeitos do septo
atrial reparados e estavam em boas condicbes de saude. Grande
parte dos problemas psicossociais encontrados revelaram problemas
mais significativos no grupo de adolescentes que apresentaram uma

doenca cardiaca cianética e grave. "> 3"

De acordo com os resultados da pesquisa de Delamater,
criangas com tipos graves de doenga cardiaca congénita cianoética
correm o risco de ter niveis mais baixos de evolugdo académica e
intelectual, em funcédo de ter um provavel desenvolvimento cognitivo
desfavoravel e apresentar mais problemas psicossociais. Dai a idéia
de que a cardiopatia congénita cianética muitas vezes assume uma

forma mais grave dentre as cardiopatias congénitas. "

Este mesmo estudo de Delamater ja citado anteriormente,
relata que criangas também podem apresentar doenca cardiaca
congénita adquirida, e uma extensa literatura tem documentado que o
processo aterosclerético inicia-se durante a infancia. Fatores de risco
tradicionais para doenca cardiaca adquirida na vida adulta, que
incluem hipertenséao, clesterol alto, uso de tabaco e obesidade, tém

sido comumente observado em criangas. ('®
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3.5. Associacao entre variaveis

3.5.1 Associagao entre estratégia de enfrentamento e

cardiopatia

A Tabela 2 mostra a distribuicdo das cardiopatias, relacionadas

com as estratégias de enfrentamento do problema.

Estratégia de Cardiopatia
Enfrentamento
Cianogénica Acianogénica
Foco no problema 4 (20,0%) 17(22,4%)
Foco na emocgao 0(0,0%) 1(1,3%)
Busca de praticas 10(50,0%) 34(44,7%)
religiosas
Busca de suporte social  5(25,0%) 24(31,6%)
Foco no problema e 1(5,0%) 0(0,0%)
pratica religiosa
Total 20 (20,8%) 76 (79,2%)

Tabela 2 - Distribuigdo associativa das cardiopatias em relacdo a
estratégia de enfrentamento.

A Tabela 2 mostra, também, a existéncia de somente uma mae
que possui estratégia de enfrentamento focalizada na emocgao. Isso é
discutido teoricamente pela Psicologia Moderna como resultado
esperado, ou seja, a mae, quando surpreendida com um problema
grave que acomete seu filho, ndo tem tempo para fantasiar acerca da

situacao, isto é, ela tem a tendéncia de enfrentar o problema de forma
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pratica e objetiva, procurando ajuda religiosa, assistencial ou, até
mesmo, focalizando o proprio problema, visto que a estratégia com

foco na emocao nao é eficaz frente a resolugcao de problemas.

Com isso, para fins de analise, tal estratégia de enfrentamento
nao foi considerada na analise, bem como a estratégia combinada de
foco no problema com busca de praticas religiosas que, por sua vez, é
representada somente por uma mae e, por isso, nao € representativa

para a aplicacao do teste estatistico.

Além disso, observa-se que, pelos resultados expostos na
Tabela 2, a estratégia de enfrentamento focalizada na religido é
majoritaria em ambos os casos, independentemente da cardiopatia da
crianga ser cianogénica ou ndo. A aplicagdo do teste Qui-quadrado
reitera tal fato, pois resultou em um valor igual a 0,349 com um valor
de P igual a 0,840. O valor de P mostra que n&o ha evidéncias acerca
da associagdo entre as estratégias de enfrentamento com as
cardiopatias, visto que o valor de P é superior ao nivel de significancia
adotado. Portanto, pressupde-se que a hipotese de associagao entre

as estratégias de enfrentamento e as cardiopatias deve ser rejeitada.

Os resultados deste estudo confirmam os achados da literatura
sobre o assunto em questdo, pois grande parte das pesquisas que
relacionam as cardiopatias congénitas, o seu tipo, caracteristicas e até
mesmo a gravidade, n&do estdo associadas com fatores psicologicos
das mées das criangas doentes, tais como estresse, enfrentamento,
ajustamento, necessidades psicolégicas, sentimentos, percepcgdes

dentre outros fatores subjetivos.



81

De acordo com os resultados da pesquisa de Tak e McCubbin,
os fatores caracteristicos da doenca cardiaca da crianga tais como o
tipo da doenca e gravidade ndo foram relacionados com estresse
familiar e enfrentamento materno. No estudo de Davis, ha um relato de
que as percepgdes que as maes tinham em relacdo a doenca nao
foram significantemente associadas com a gravidade do defeito
cardiaco, e o efeito da gravidade da doencga cardiaca também nao foi
associado com o ajustamento materno Os achados do estudo citado
sdo compativeis com a literatura de doengas cronicas pediatricas a

medida que a gravidade da doenga né&o prediz o ajustamento materno.
(3,19)

Os resultados dos estudos de Wray e Sensky, citados por
Spijkerboer, mostraram que pais de criangas que passaram pela
cirurgia cardiaca e cirurgia de transplante de medula éssea, bem como
pais de criangas saudaveis usaram 0s mesmos mecanismos para o
enfrentamento, indicando que nem a presenca e nem a natureza da
doenca crénica foi influente no tipo e na determinacédo das estratégias
de enfrentamento utilizadas. Ja de acordo com o estudo de Utens e
colaboradores, os resultados parecem ser um pouco diferentes, pois
relataram que pais de criangcas que passaram por cirurgia cardiaca
eletiva mostraram mais sofrimento psicolégico antes e depois do
procedimento cirurgico. Um estudo classico realizado por Garson,
citado por Spijkerboer, relatou que as necessidades psicologicas dos
pais ndo dependem do tipo e da gravidade da doencga cardiaca sofrida

por seu filho.
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Em relagdo ao tema em questéo, é relevante abordar alguns
resultados interessantes de estudos comparativos que estéo
fundamentados no conteudo tedrico sobre enfrentamento. A pesquisa
realizada por Garson e colaboradores, citada por Upham e Medoff-
Cooper, mostrou que pais de criangcas com doencga cardiaca congénita
assintomaticas utilizaram com maior frequéncia o mecanismo de
enfrentamento focado na emocéo, pois eles vivenciaram o grande
significado da negacédo por n&do poderem visualizar a doenca na

crianca. *?

Ja o estudo de McCubbin indicou que maes mais jovens
relataram ter um enfrentamento melhor, ou seja, mais saudavel em
relacdo a integracao familiar, cooperagao e otimismo, favorecendo a
comunicagdo com a equipe médica e demais profissionais de saude,
inclusive diante de consultas e outros procedimentos. E interessante
que o tipo de enfrentamento da mae possa contribuir com o
encorajamento da familia a estar cada vez mais presente e envolvida
no tratamento da crianca, pois os familiares podem funcionar como
uma rede de apoio social, em que cada um dos membros pode agir de
forma aberta e expressar suas duvidas e sentimentos aos
profissionais da equipe de saude, oferecendo desta forma uma parcela
de colaboracédo frente a situacédo vivenciada pela mae e a criancga

doente.



83

3.5.2 Associacgao entre fase de estresse e cardiopatia

A associacao entre a cardiopatia e a fase de estresse remete a
analise de um total de 88 cardiopatias, pois as mé&es que nao

apresentaram estresse nao foram consideradas para fins analiticos.

A Tabela 3 mostra a distribuigdo amostral dos valores absolutos
quanto a associagao entre a fase de estresse na qual a mée se

encontra e o tipo de cardiopatia.

Fase de Estresse Cardiopatia
Cianogénica Acianogénica
Alerta 1(5,5%) 7(10,0%)
Resisténcia 13(72,2%) 43(61,4%)
Quase Exaustéo 4(22,3%) 17(24,3%)
Exaustao 0(0,0%) 3(4,3%)
Total 18 70

Tabela 3 - Distribuicdo associativa das cardiopatias em relacéo a fase
de estresse.

Neste caso o teste Qui-quadrado sugere que nao ha
evidéncias estatisticamente significativas que pressuponham a
associacao entre a fase de estresse e o tipo de cardiopatia, visto que o
valor de P é superior ao nivel de significancia adotado (P=0,675).
Portanto, pressupbde-se que a hipdtese de associacdo entre as

variaveis analisadas deve ser rejeitada.

O resultado da pesquisa em relagdo a associagao descrita

acima também foi compativel com os trabalhos existentes na literatura
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sobre o assunto. No estudo de Horn e colaboradores, por exemplo, as
principais preocupacdes relatadas pelas maes em relacédo a doenca
cardiaca do filho, que séo fatores causadores de estresse, ndo foram
associadas com a propria doenga, e o numero de preocupagdes
relacionadas a doenca geradas pelas méaes também nao foram
associadas com a cardiopatia. A ansiedade e o humor depressivo

também no foram associados com a gravidade da doenca. *®

E importante o médico saber que as maes de criangas com
cardiopatias sdo compreensivelmente mais preocupadas em relagéo
ao prognostico clinico da crianga. Essa situacdo € mais desafiadora
aos profissionais para ser tratada definitivamente, dada a incerteza do
curso de muitas doengas. O conhecimento dessas preocupacgdes
podem ser Uuteis aos médicos para falar com os pais sobre a
dificuldade de predizer o resultado, e da mesma forma educa-los
sobre maneiras de melhorar o controle da doencga. A capacidade dos
pais de tolerar a incerteza pode aumentar se o médico descrever
fatores relacionados a possiveis resultados em relacéo a prognostico,
e destacar exemplos de adaptacgao positiva entre criangas com doenca
cardiaca congénita. Ouvir as preocupacbes dos pais resulta em

sucesso no tratamento. ®

Um outro fato interessante com relagdo ao tema e observado
nos resultados do estudo de Marino e Lipshitz, citado por Delamater,
foi ndo relacionar a gravidade da doencga cardiaca congénita com o
temperamento da criangca. Segundo Emery e Lobo, citados por Tak e
McCubbin em 2002, familias de criancas com doenca cardiaca

congénita tém problemas especiais que geram estresse, ansiedade e
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sofrimento independentemente da gravidade dos defeitos cardiacos

congénitos ou da presencga de outros problemas sociais ou de saude
(15,19)

Porém ao contrario das observagbes feitas nos estudos
descritos acima, varios outros examinaram se a gravidade da doenca
€ um fator na determinacdo do estresse familiar em varios
subsistemas dentro da familia. Bristol, citado por McCubbin, apontou
que o numero de demandas de cuidado incomuns ou adicionais foi
altamente correlacionado ao significado do estresse; a pesquisa de
Dunst e Trivete, citado por McCubbin, indicou que a gravidade da

doenca foi preditiva para o grau de estresse na familia. (19)

Ja para Spijkerboer e colaboradores, o estresse dos pais nao
esta relacionado com a gravidade da malformacédo cardiaca e, na
propria pesquisa de Tak e McCubbin, as caracteristicas da crianca e
os fatores da doencga, tais como o tipo e a gravidade em relacédo ao

estresse familiar, ndo foram significativamente correlacionados. '*%"
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3.5.3 Associacdo entre a fase de estresse e a faixa etaria

A Tabela 4 mostra a distribuigcdo percentual das maes das
criangas portadoras de cardiopatias focalizando a fase de estresse, de

acordo com a faixa etaria.

Fase Adolescente Adulta Meia idade Total
Alerta 0 (0,0%) 5 (100,0%) 0 (0,0%) 5(9,1%)
Resisténcia 2 (5,5%) 31 (86,1%) 3 (8,4%) 36 (65,4%)
Quase

exaustso 1(9,1%) 10 (90,0%) 0 (0,0%) 11 (20,0%)
Exaustao 0 (0,0%) 2 (66,6%) 1(33,4%) 3 (5,5%)

Total 55 (100,0%)

Tabela 4 - Distribuicdo percentual da fase de estresse das maes, de
acordo com a faixa etaria.

A Tabela 4 mostra que ha predominancia da faixa etaria adulta
em todas as fases de estresse, especialmente na fase de alerta com
100%. Nao houve representatividade da faixa etaria idosa no estudo.
Para essa analise, as maes que néo apresentaram quadro de estresse

nao foram consideradas.

Neste item, em todas as analises realizadas, as maes
encontram-se na faixa etaria adulta, resultado compativel com outros
estudos em relagdo ao mesmo assunto, pois a maioria delas
apresentam uma média de idade de 28 a 32 anos e, embora nao

tenha muito referencial te6rico cientifico sobre o assunto, em nenhum
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estudo encontrado foi correlacionada a fase do estresse da mae da

crianca cardiopata, com a sua faixa etaria.
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3.5.4 Associacao entre estratégia de enfrentamento e faixa

etaria

Para a analise de associacdo entre a estratégia de
enfrentamento e a faixa etaria, as mées que apresentaram essa
estratégia com base na emocdo e na interagdo entre problema e
religido n&o foram consideradas para a analise amostral.

Tabela 5 - Distribuicdo percentual da estratégia de

enfrentamento das maes de acordo com a faixa etaria.

Estratégia  Adolescente Adulta Meia idade Total
Problema 0 (0,0%) 12 (100,0%) 0 (0,0%) 12 (20,7%)
Religido 4 (14,3%) 21 (75,0%) 3 (10,7%) 28 (48,3%)
Suporte 0(91%) 17 (94,4%)  1(56%) 18 (31,0%)
Total 58 (100,0%)

Verifica-se, pelos resultados expostos na Tabela 5, que as maes
que assumem a estratégia de enfrentamento baseadas no problema
sdo todas adultas (100,0%), assim como a maioria das que enfrentam
com base na religido. Isso também é observado quando se verifica a
distribuicdo percentual das maes que enfrentam o problema com base

no suporte social (94,4%).

Esse topico do estudo teve como intuito dividir as méaes da
amostra em faixa etaria para investigar uma possivel relacdo da idade
com a estratégia de enfrentamento utilizada por elas. O resultado

obtido foi diferente de outros estudos comparativos relacionados ao
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mesmo assunto, pois neste, a maior parte das maes que compdem a
amostra e apresentaram diversas estratégias de enfrentamento com o
predominio da pratica religiosa eram adultas, enquanto que o estudo
de Seidl e colaboradores, que analisou medidas de estratégia de
enfrentamento relacionadas a variaveis socio-demograficas como
idade e escolaridade, indicou que pessoas mais velhas e com maior
nivel de escolaridade usaram mais as estratégias focalizadas no
problema, e pessoas mais jovens usaram mais o foco na emocgao para

resolver os seus problemas. ?®

Ja a pesquisa de McCubbin indicou que mé&es mais jovens
relataram ter um enfrentamento melhor, mais saudavel diante da
estrutura familiar e interacdo mais positiva entre a crianga cardiopata,
os membros da familia e os profissionais da equipe médica. O mesmo
estudo de Seidl e colaboradores citado anteriormente mostra que as
estratégias parecem cumprir fungbes complementares no
enfrentamento do estresse e que as pessoas lancaram méao de

estratégias diversas para lidar com os estressores. '% %)
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3.5.5 Associacdao entre fase de estresse e estratégia de

enfrentamento

A associagcdo entre a fase de estresse e a estratégia de
enfrentamento tem como objetivo verificar se a mae que se encontra
em uma fase mais acentuada enfrenta da mesma maneira o problema
gque a mae que se encontra em uma fase mais leve de estresse. Para
essa analise ndo foram considerados os casos de auséncia de
estresse, bem como os dois casos de maes que enfrentam o problema

com foco emocional e com foco integrado no problema e religido.

A Tabela 6 mostra a distribuigdo percentual da fase de estresse

em que a mae se encontra em relagdo a estratégia de enfrentamento

do problema.
Estrategia Alerta Resisténcia Quas? Exaustao
exaustao
Problema 2 (40,0%) 8(22,8%) 1(10,0%) 0 (0,0%)
Religigo 1(20,0%) 17 (48,5%) 7 (70,0%) 2 (66,7%)
f:gg[te 2 (40,0%) 10 (28,7%) 2(20,0%) 1 (33,3%)
Total 5(9,43%) 35(63,6%) 10(18,2%) 3 (8,7%)

De acordo com os resultados da Tabela 6, é possivel observar
que as maes que se encontram na fase de alerta enfrentam a
cardiopatia focando no problema propriamente dito e no suporte
social. Porém, as maes que se encontram na fase de quase exaustao
e exaustao enfrentam o problema com foco na religiao; assim como as

maes que se encontram na fase de resisténcia.
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Para fins analiticos, de acordo com o teste, utilizando nivel de
significancia de 0,05, pressupde-se que ndo ha evidéncias
estatisticamente significativas acerca da associagao entre a fase de

estresse e a estratégia de enfrentamento (P=0,375).

O resultado da analise descrita acima é também compativel com
pesquisas publicadas na literatura, pois o estudo de Tak e McCubbin,
que abordou a questdo do estresse familiar, suporte social e
enfrentamento relacionado ao diagnostico de cardiopatia congénita da
crianga, analisou a associacédo entre nivel de estresse da mae e sua
familia e enfrentamento, e obteve como resultado nenhuma correlagao

significante entre estresse familiar e enfrentamento materno. '
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3.5.6. Associagao entre classe social e estratégia de
enfrentamento

A associacdo entre classe social e estratégia de enfrentamento
tem por objetivo verificar se a condicdo social das mées avaliadas
influencia de forma direta no tipo de estratégia de enfrentamento que
ela assume como ideal para enfrentar o estresse. A Tabela 7 mostra
as distribuicbes percentuais da classe social das maes avaliadas de

acordo com a estratégia de enfrentamento.

Tabela 7 — Distribuicbes percentuais da classe social de acordo

com a estratégia de enfrentamento

Estratégia de Enfrentamento

Classe _

social Suporte Pratica Foco no Focona  Valor
social Religiosa problema emocéo P

Baixa

inferior 2(11,1%)  6(21,4%) 1(8,3%) 0 (0,0%)

Baixa

superior 12 (66,7%) 21(75,0%)  9(75,0%) 1(100,0%)

Média 0,444

nferior 3 (16.7%)  1(36%)  2(167%)  0(0,0%)

Média 1(5,6%) 0 (0,0%) 0 (0,0%) 0(0,0%)

Total 18 (100,0%) 28 (100,0%) 12 (100,0%) 1(100,0%)

O wvalor P encontrado indica que ndo ha evidéncias
estatisticamente significativas em relacéo a associacao entre a classe
social das maes e a estratégia de enfrentamento de problemas, visto

que o valor P (P=0,444) ¢é superior ao nivel de significancia adotado
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(0,05). Para essa analise, a classe média e a estratégia foco na
emocado foram descartadas para compor o resultado do teste
estatistico, pelo fato de existir somente uma mae representando tais
variaveis. Além disso, uma das mées consideradas nas analises
gerais foi descartada dessa analise por apresentar dois tipos de
enfrentamento: foco no problema e busca por pratica religiosa,
negativando a possibilidade de categorizagdo em qualquer uma das

estratégias abordadas.

Embora ndo tenha muito referencial tedrico cientifico sobre o
assunto, em nenhum estudo analisado foi associado a classe social e

estratégia de enfrentamento.
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3.5.7. Classe social e estresse

Tabela 8 — Distribuicées percentuais da classe social em relagao a
existéncia de estresse.

Classe social Estresse

Sim N&o
Baixa inferior 9 (16,4%) 0 (0,0%)
Baixa superior 39 (70,9%) 5 (100,0%)
Média inferior 6 (10,9%) 0 (0,0%)
Média 1(1,8%) 0 (0,0%)
Total 55 (100,0%) 5 (100,0%)

A partir da Tabela 8 é possivel verificar que a maioria das maes
avaliadas apresentou estresse independentemente da classe social.
Das maes que apresentaram estresse, verifica-se maioria da classe
baixa superior (70,9%) seguida da baixa inferior (16,4%). Em
contrapartida, todas as mées (100,0%) que n&o apresentaram

estresse pertencem a classe baixa superior.

Esta analise representa bem a caracterizacdo da amostra, pois
neste estudo a maior parte das maes se encontra na classe soécio-
econbmica E, que é designada classe social baixa superior, uma das
classificacbes da classe baixa, o que € compativel com o nivel sécio-

econdmico de grande parte da populagao brasileira. ¢
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4 Consideracgodes Finais

A analise estatistica do projeto consistiu, primeiramente, na
caracterizagdo da amostra e na analise exploratéria das variaveis
abordadas. Tal fato propiciou a elaboracdo de pressuposicdes acerca
da existéncia de estresse, bem como o nivel no qual as maes que
possuem criangas com cardiopatias congénitas se encontram. Outra
abordagem analitica considerada importante foi a caracterizagao das

estratégias de enfrentamento do problema.
Dentre todas as analises, pode-se pressupor que:

e A grande maioria das méaes apresenta estresse em fase de

resisténcia, seguida da fase de quase exaustéo.

A literatura pesquisada em relacdo ao estresse das maes de
criancas cardiopatas, corrobora os resultados dete estudo, pois a
maioria das méaes que responderam a pesquisa, € representam
91,67% da amostra estudada, apresentaram estresse em niveis
consideravelmente elevados, pois se encontravam na fase de
resisténcia do estresse. Nessa fase o equilibrio psicofisioldgico
organico ja se rompeu e a pessoa se encontra vulneravel a agentes
microbianos como virus e bactérias, pois o sistema imunoldgico
trabalha com dificuldade em fungc&o da sobrecarga do organismo ou

do estresse propriamente dito.

Os trabalhos cientificos estudados em relacdo ao tema em
questdo, como a pesquisa de Goldberg e colaboradores, mostraram

que grande parte das méaes das criangas com cardiopatias congénitas
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apresentaram um alto nivel de estresse, principalmente quando
comparadas com maes de criangas com diagnosticos de outras

doencas crénicas. %

e A estratégia de enfrentamento mais utilizada pelas mées é

a busca de praticas religiosas seguida da busca do suporte social.

Este resultado também & compativel com dados da literatura,
pois a maioria das maes, que corresponde a 46,66% da amostra,
apresentou como estratégia de enfrentamento prioritaria a pratica
religiosa. Na pesquisa de Herman e Brandalize o resultado foi
semelhante, e alguns outros estudos cientificos tais como o de Ribeiro
relatam que a busca pela religido é a estratégia de enfrentamento
mais utilizada por mées de criangas diagnosticadas com uma doenca

cronica. (133439

e Os sintomas psicoldégicos sdo predominantes frente aos
sintomas fisicos, pressupondo que o psicolégico da pessoa é mais
afetado do que o fisico. Isso se deve ao enfrentamento subito do
problema, ou seja, os sintomas psicolégicos s&o mais rapidamente
verificados em relagdo aos sintomas fisicos quando a pessoa é

surpreendida com uma situagao problema.

Nos estudos analisados as mées, pais e familias de criancas
cardiopatas apresentam uma variedade de reacgdes, sentimentos e
emocgdes diante do processo saude-doenca da crianga, e vivenciam
tanto sintomas fisicos como psicoldgicos diante deste fato, mas alguns
dados da literatura confirmam os achados desta pesquisa. E o caso de
Barnett e Sharland, citados por Medoff-Cooper, segundo os quais

algumas maéaes, diante da doenca cardiaca de seu filho, apresentaram
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mecanismos de estresse e enfrentamento com predominancia de

sintomas psicologicos graves tais como humor depressivo e ansiedade
(32)

e Quanto as cardiopatias, as mais comuns sao as
acianogénicas - menos graves - com 71,67% da amostra. Ja as
cianogénicas - mais graves - representaram 28,33% da distribuicédo

amostral.

e O teste Qui-quadrado sugere que nao ha associacdo do
tipo de cardiopatia com as estratégias de enfrentamento (P=0,840) e
com a fase de estresse (P=0,675), respectivamente; e, além disso, o
mesmo teste pressupde a inexisténcia de associagcao entre a fase de
estresse e a estratégia de enfrentamento (P=0,375) e entre classe
social e estratégia de enfrentamento (P=0,444). Os valores de P, para
os testes, assumiram valores superiores ao nivel de significanica

adotado.

e Verificou-se também que a maioria das maes avaliadas

apresentou estresse independentemente da classe social.

Os achados desta pesquisa, na maioria das analises, vao ao
encontro dos resultados ja descritos anteriormente em outros
trabalhos cientificos publicados, tais como o estudo de Tak e
McCubbin, no qual o tipo da doenga cardiaca da crianca e gravidade
ndo foram associados com estresse e enfrentamento da mée, e o
estudo de Davis, que também observa que aspectos subjetivos como
as percepc¢des das maes em relacdo a doencga néo foram associadas

com a cardiopatia. ¢ 19
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De acordo com as analises, a maioria das maes eram adultas,
com uma idade média de 28 a 32 anos, mas em nenhum estudo
encontrado foi correlacionada a fase do stress da mae da crianca

cardiopata com a sua faixa etaria.

Ja, em relacdo a analise de estratégias de enfrentamento com
idade, o resultado deste estudo foi diferente dos artigos encontrados.
A pesquisa de Seidl e colaboradores indicou que pessoas mais
velhas e com maior nivel de escolaridade usaram mais as estratégias
voltadas para o problema, e pessoas mais novas utilizaram mais a
estratégia com foco na emocéo, enquanto na pesquisa de McCubbin,
maes mais jovens relataram ter um enfrentamento melhor, mais
saudavel, diante da estrutura familiar e uma interagdo mais positiva

frente a situagéo problema. (% 2%

Diante da associacédo de fase de stress com enfrentamento, Tak
e McCubbin obteve um resultado semelhante a este estudo, pois nao
encontrou associagdo significativa entre estresse familiar e

enfrentamento materno. '®

Em relacdo ao estudo realizado, pode-se concluir que a mé&e da
crianca com cardiopatia congénita submetida ao procedimento
cirargico passa por varios problemas e etapas diante do processo de
transicdo saude-doenca do filho, desde o momento do diagnéstico até
a sua recuperacao pos operatoéria e alta hospitalar, desencadeando o
desenvolvimento de um nivel significativo de estresse. Ela manifesta
sintomas fisicos e psicolégicos, com predominancia destes, e

apresenta respostas de enfrentamento diante dos problemas
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vivenciados, sendo a pratica religiosa a estratégia de enfrentamento
prioritaria.

Com base nos resultados do estudo e no conteudo cientifico
trazido pela literatura sobre o assunto, a percepgédo e a consciéncia
dos principais problemas e conflitos enfrentados pelas méaes neste
momento de transicdo, tornam necessaria a busca de uma “solucao”,
ou melhor, de um aprimoramento de estratégias de trabalho,
estruturado por profissionais de uma equipe interdisciplinar de saude.
O objetivo é minimizar o stress vivenciado pelas méaes, e auxilia-las a
enfrentar a situacédo problema da forma mais positiva possivel, nesta

dificil etapa de suas vidas.

Dentre as formas de auxilio a estas maes, € importante estimular
a participacao efetiva das mesmas nos cuidados a serem oferecidos a
crianca, segundo Guiller e colaboradores as maes que tem uma
participacdo ativa no tratamento da crianca apresentam um nivel
menor de ansiedade e depressé&o, além de percepgdes e atitudes mais
positivas em relagcdo ao tratamento. Esses pais se revelam satisfeitos

por terem a oportunidade de expressar suas duvidas. “%

De acordo com alguns autores tais como Davis, Fernandes,
Upham e Medoff-Cooper e colaboradores entre outos, € necessaria
uma intervencéo profissional com o objetivo de acolher, orientar e
disponibilizar recursos de auxilio as maes em todas as etapas da
doenca da crianca, desde o diagndstico na fase pré operatéria até a
alta hospitatar, para favorecer um enfrentamento e adaptacdo mais
saudavel, com o intuito de contribuir com a qualidade de vida do

bindmio mae-filho. %%
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Um outro detalhe importante a mencionar, que complementa a
opinido dos autores citados acima, é a observacdo de Miles e
colaboradores, citado por Baldini, de que o grau de estresse dos pais
de criangas submetidas a cirurgia cardiaca que receberam apoio dos
profissionais de saude antes da cirurgia, foi menor do que dos pais de
pacientes com outras patologias, os quais ndo receberam o mesmo

apoio. %%
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6. APENDICES

Exemplos de como sera utilizado o Manual do Inventario de

Sintomas de Estresse para adultos de Lipp (ISSL).

O Manual do Inventario de Sintomas de estresse para
adultos de Lipp consta de trés quadros: quadro 1, 2 e 3 onde séao
caracterizados os sintomas fisicos e psicologicos do estresse.
Estes quadros sao subdivididosem 1-a / 1-b; 2-a / 2b; e 3-
a |/ 3-b. Nas letras A estdo descritos os sintomas fisicos do
estresse (F) e nas B os sintomas psicologicos (P), onde os mesmos
serao assinalados pelo pesquisador, mediante entrevista com as
méaes durante o processo de coleta de dados.

Estes quadros avaliam o estresse nas suas quatro fases
que sao:

- 1- Alerta: fase positiva onde a pessoa adquire energia por
meio da producéo de adrenalina / sensacao de plenitude.

- 2- Resisténcia: o individuo tenta lidar com os seus
estressores para manter a homeostase interna.

- 3- Quase exaustdo: nesta fase os fatores estressantes
persistem em frequéncia e intensidade e comecga o processo
de adoecimento.

- 4- Exaustao: doencgas graves podem ocorrer nos 6rgaos mais

vulneraveis.

Os sintomas listados sé&o tipicos de cada fase. No primeiro
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quadro, composto de 12 sintomas fisicos e 3 psicologicos, o
respondente assinala com F1 ou P1 os sintomas fisicos ou
psicolégicos que tenha experimentado. No segundo,
composto de dez sintomas fisicos e cinco psicoldgicos,
marcam-se com F2 ou P2 os sintomas experimentados. No
quadro trés, composto de doze sintomas fisicos e onze
psicolégicos, assinala-se com F3 ou P3. No total, séo
incluidos 37 itens de natureza somatica e 19 de psicoldgica,
sendo os sintomas muitas vezes repetidos.

Este instrumento avalia se o individuo possui sintomas de

estresse, o tipo de sintoma existente (se somatico ou psicoldgico) e a

fase do estresse em que se encontra.

Exemplo pratico:
Quadro 1*

Marque com F1 os sintomas experimentados nas ultimas 24hs

(
(
(
(
(
(
(
(
(
(
(

) méos e pés frios

) boca seca

X) n6 no estbmago

) aumento de sudorese

X) tensdo muscular

) aperto da mandibula — ranger os dentes

) diarréia passageira

X) insbnia

) taquicardia
) hiperventilacéo

) hipertensao arterial subita e passageira
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( ) mudanca de apetite

Quadro 1B

Marque com P1 os sintomas experimentados nas ultimas 24hs.
( x) aumento subito de motivacéo

( X) entusiasmo subito

( ) vontade subita de iniciar novos projetos.

Quadro 2*
Marque com F2 os sintomas que tem experimentado na ultima
semana
( X) problemas com a meméria
x) mal-estar generalizado, sem causa especifica
x) formigamento das extremidades
X) sensacao de desgaste fisico constante

) mudanca de apetite

(
(
(
(
( x) aparecimento de problemas dermatoldgicos
( x) hipertenséao arterial

( x) cansaco constante

( x) aparecimento de Ulcera

(

X) tontura — sensacao de estar flutuando

Quadro 2B:
Marque com P2 os sintomas que tem experimentado na ultima
semana

( x) sensibilidade emotiva excessiva
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( x) duvida quanto a si proprio

( x) pensar constantemente em um s6 assunto
( x) irritabilidade excessiva
(x)

diminuic&o da libido

Quadro 3*

Marque com F3 os sintomas que tem experimentado no ultimo

( x) diarréia frequente

( x) dificuldades sexuais

( x) insbnia

( X) nausea

( x) tiques

( x) hipertensé&o arterial continuada
( x) problemas dermatologicos prolongados
( ) mudanca extrema de apetite

( X) excesso de gases

( x) tontura frequente

( x) ulcera

( ) infarto

Quadro 3B

Marque com P3 os sintomas que tem experimentado no ultimo

( ) impossibilidade de trabalhar
( x) pesadelos

( xX) sensacgao de incompeténcia em todas as areas
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) vontade de fugir de tudo
) apatia, depressé&o ou raiva prolongada

) cansacgo excessivo

) irritabilidade sem causa aparente

X
X
X
X) pensar, falar constantemente em um s6 assunto
X
X) angustia, ansiedade diaria

X

) hipersensibilidade emotiva

(
(
(
(
(
(
(
(

X) perda do senso de humor

CORRECAO E AVALIACAO

Quadro 1- Método para diagnosticar o estresse

Somar todos os sintomas assinalados no quadro 1* (F1) com os

assinalados no quadro 1B (P1)

Somar todos os sintomas assinalados no quadro 2* (F2) com os

assinalados no quadro 2B (P2)

Somar todos os sintomas assinalados no quadro 3" (F3) com os

assinalados no quadro 3B (P3).

Tera 3 escores, um por quadro

Quaadro1 escore de 1% + 1b (F1+P1)

Quadro 2 escore de 2% +2b (F2+P2)

Quadro 3 escore de 3° + 3b (F3+P3)
OBSERVACAO

- verificar se escore bruto do quadro 1 é maior que 6. Se for
menor desconsidere, se for maior indica que a pessoa tem

estresse;
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- verificar se o escore bruto do quadro 2 € maior do que 3, se
for menor desconsidere o dado, se maior indica que a pessoa
tem estresse;

- verificar se o escore bruto do quadro 3 € maior do que 8, se
for menor desconsidere o dado, se maior indica que a pessoa

tem estresse;

O diagnéstico de estresse pode ser feito se qualquer dos
escores brutos atingirem os limites determinados (maior que 6 no
Quadro 1, ou maior que 3 no Quadro 2 ou ainda maior que 8 no
Quadro 3). Em qualquer desses casos o diagndstico é positivo para

estresse.

Quadro 2: método para diagnosticar a fase do estresse
Procurar nas tabelas de correcdo 1 — FASES DO ESTRESSE os
valores brutos por quadro que ja foram anotados anteriormente;

verificar a porcentagem correspondente a cada um; havera 3

porcentagens.

Quadro Escore bruto Porcentagem
Quadro 1 (1% + 1b) % correspondente
Quadro 2 (2% + 2b)

Quadro 3 (3% + 3b)

Verificar qual das trés € a % mais elevada. A maior % obtida
indica a fase do estresse em que a pessoa se encontra. O quadro 1
corresponde a fase de alerta; o quadro 3, a fase de exaustdo; o

quadro 2 é dividido em duas partes (fase de resisténcia e de quase
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exaustao: os escores entre 4 e 9 e suas respectivas % indicam a fase
de resisténcia, e os de 10 até 15 a fase de quase exaustdo).
Caso haja empate, e a pessoa apresente % iguais em mais de

uma fase, o diagndéstico deve ser feito da fase mais avancgada.

Quadro 3: método para diagnosticar a tendéncia de ter mais
sintomas psicologicos ou fisicos

Considerar somente a fase do estresse na qual a pessoa se
encontra; anotar o total bruto dos sintomas psicolégicos e,
separadamente, o total bruto dos sintomas fisicos; anotar a %
referente aos sintomas fisicos e aos psicolégicos, que sao
encontrados na tabela de correcéo 2 e 3.
Quadro Escore bruto fisico Escore bruto psicoldgico
Onde o stress foi diag. Sintomas fisicos % Sintomas psicolégicos%

A porcentagem maior revela onde o estresse esta mais
manifestado, ou seja, a area de maior vulnerabilidade da pessoa.

As questdes abaixo devem ser respondidas apds a corre¢céo do
teste:

- A pessoa apresenta sintomas significativos de estresse?

- Em que fase do estresse a pessoa se encontra?

- Qual a sintomatologia mais presente: somatica ou

psicologica?
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TABELA DE CORREGAO 1-FASES DO ESTRESSE:

Quadro 1 Quadro 2 Quadro 3
Fase 1 Alerta Fase 2 Resisténcia |Fase 4 Exaustao
Resultado | Porcentagem | Resultado | Porcentagem | Resultado | Porcentagem
bruto bruto bruto
7 11 4 8 9 7
8 22 5 17 10 13
9 33 6 25 11 20
10 44 7 33 12 27
11 56 8 42 13 33
12 67 9 50 14 40
13 78 Fase 3 Quase 15 47
exaustao
14 89 10 58 16 53
15 100 11 67 17 60
12 75 18 67
13 83 19 73
14 92 20 80
15 100 21 87
22 93
23 100

A maior porcentagem dentre todas obtidas indica a fase em que a

pessoa se encontra.
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TABELA DE CORREGAO 2 - TIPO DE SINTOMATOLOGIA

SINTOMAS FiSICOS

Fase de |Alerta Fase de |Resisténcia |Fase de |Exaustdo
Quase Exaustao

Resultado | Porcentagem | Resultado | Porcentagem | Resultado | Porcentagem

bruto bruto bruto
1 8 1 10 1 8
2 16 2 20 2 16
3 25 3 30 3 25
4 33 4 40 4 33
5 41 5 50 5 41
6 50 6 60 6 50
7 58 7 70 7 58
8 66 8 80 8 66
9 75 9 90 9 75
10 83 1 100 10 83
11 91 11 91
12 100 12 100
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TABELA DE CORREGCAO 3-TIPO DE SINTOMATOLOGIA
SINTOMAS PSICOLOGICOS

Fase de |Alerta Fase de |Resisténcia |Fase de |Exaustdo
Quase Exaustao
Resultado | Porcentagem | Resultado | Porcentagem | Resultado | Porcentagem
bruto bruto bruto
1 33 1 20 1 9
2 66 2 40 2 18
3 100 3 60 3 27
4 80 4 36
5 100 5 45
6 54
7 63
8 72
9 81
10 90
11 100

A maior porcentagem, comparando-se os sintomas fisicos com

0s psicologicos, indica a area predominante de manifestagdo dos

sintomas de estresse.
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Exemplo: um caso clinico

Marcos tem 45 anos e procurou tratamento psicoldgico por estar
com uma série de sintomas que o preocupavam. O psicologo, para
administrar seu processo terapéutico, optou pela administragdo do
ISSL a fim de verificar se o caso era de estresse excessivo.

Foi aplicado o Inventario e os resultados sio estes:

- Somou todos os sintomas assinalados no quadro 1* com os
assinalados no quadro 1B, e obteve 5 sintomas;

- Somou todos os sintomas assinalados no quadro 2* com os
assinalados no quadro 2B, e obteve 14 sintomas no total
deste quadro;

- Somou todos os sintomas assinalados no quadro 3* com os

assinalados no quadro 3B, e a soma deu 20.

Até aqui havia 3 escores, um por quadro.

Quadro 1 12 +1b =(3+2) =5

Quadro 2 2% +2b = (9+5) = 14

Quadro 3 3% +3b = (10+10) = 20
OBSERVACOES

- Verificou-se que o escore bruto do quadro 1 (5) foi menor do
que 6 (que é€ menor do que o escore critico 6) e por isso foi

desconsiderado esse dado.
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- Verificou-se que escore bruto do quadro 2 (14) era maior do
que 3, que € o limite critico; como era maior do que 3, o paciente tinha
estresse.

- Verificou-se que o escore bruto do quadro 3 (20) era maior do

que 8, que é a nota limite; tal fato confirma que Marcos tinha

estresse.

O diagnostico de estresse pode ser feito porque um ou mais dos
escores brutos atingiram os limites determinados (maior de 3 no
Quadro 2 e maior de 8 no Quadro 3). No caso de Marcos havia 2
escores significativos: o do Quadro 2 e o do Quadro 3, confirmando o

diagnostico positivo para estresse.

OBSERVACOES:

Procura-se na tabela de correcdo 1 FASES DO ESTRESSE os
valores brutos por quadro que haviam sido encontrados, verifica-se a
porcentagem correspondente a cada um dos quadros que indicavam

estresse; o escore do quadro 1 nao foi incluido porque nao atingiu a

nota minima.
Quadro - Escore bruto Porcentagem
Quadro 2 - 92% 2° +2b =14
Quadro 3 - 80% 3%+3b =20

Verifica-se qual das duas porcentagens era a mais elevada, pois
a maior indica a fase do estresse em que a pessoa se encontra. No

caso de Marcos a maior porcentagem foi 92, no quadro 2.
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O quadro 2 é dividido em duas partes, indicando a divisdo entre
as fases de resisténcia e de quase exaustdo. O escore obtido, 14, foi
maior que 50%, o que indica que Marcos esta na fase de Quase
Exaustdo, mesmo Marcos tendo um numero maior de sintomas da
fase de exaustao, ele ndo se encontra nesta fase, pois o diagndstico é
feito levando em conta a maior porcentagem e nao o escore bruto. Se
houvesse empate, o diagndstico teria sido feito da fase mais

avancgada.

OBSERVAGOES

- Considerando-se somente a fase de estresse na qual ele se
encontrava, a quase exaustao, verificou-se que no quadro 2
Marcos tinha tido 9 sintomas fisicos e 5 psicoldgicos no total
de 14.

- Verifica-se a seguir, na tabela de corregcédo 2, a porcentagem
correspondente a escore bruto de 9 sintomas fisicos, que é
90%.

- Verifica-se a seguir, na tabela de corregcédo 3, a porcentagem
correspondente ao escore bruto de 5 sintomas psicoldgicos,
que é 100%.

A porcentagem mais alta foi a dos sintomas psicoldgicos. Deve-
se notar que nao se considera o numero de escore bruto; o que
vale & o percentual do quadro. No caso de Marcos, o resultado

revela, que ele apresenta estresse, a fase em que se encontra é
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a de quase exaustdo e que a area de maior vulnerabilidade é a

psicoldgica.

Podemos sinalizar no quadro:

Quadros Fisicos|Porcentagem | Psicoldgicos | Porcentagem | Total |Porcentagem

Result. Result. (F+P)

bruto bruto
Q1 3 25 2 66 5 -
Alerta
Q2 9 90 5 100 14 92
Resisténcia
Q3 10 83 10 90 20 80
Exaustao
Total 22 17

OBSERVAGOES:

Ha possibilidade de realizar a pesquisa por meio de analise

quantitativa, pois os resultados deste Inventario oferecem dados

numéricos em sua classificacdo. Para tanto foram utilizadas

técnicas estatisticas apropriadas para calcular a confiabilidade

do instrumento, e foi adotada a medida Alfa de Cronbach que

estima a confiabilidade da escala.
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ROTEIRO DE CLASSIFICAGAO SOCIO-ECONOMICA CULTURAL

DE GRACIANO

| - SITUACAO ECONOMICA DA FAMILIA (Renda bruta mensal)

Faixa Salarial Pontos
100 - UM acima 21
60 - 100 UM 18
30 - 60UM 14
15 - 30 UM 12
09 - 15UM 09
04 - 09 UM 05
02 - 04 UM 03
2 - 02 UM 02
0 - 7%UM 01

UM — Salario Minimo
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Il - NUMERO DE MEMBROS DA FAMILIA

Membros Pontos
Até 02 06
03 - 04 04
04 - 06 03
06 - 08 01
08 acima 01




ESCOLARIDADE DOS MEMBROS DA
PONTUAGAO = MAIOR NIiVEL EDUCACIONAL / RESPONSAVEL

122

FAMILIA

Nivel- educacional Pontos

superior 07
Superior incompleto / colégio 05
completo

Colégio incompleto / ginasio 04
completo

Ginasio incompleto / primario 03
completo

Primario incompleto 02
Sem escolaridade / alfabetizado 01
Sem escolaridade / analfabeto 00
Sem idade escolar n

OBS:

Colégio = segundo grau / Ginasio e primario = primeiro grau



123

IV — HABITAGAO

SISTEMA DE PONTOS

Condicdo situacdo | Precaria | Insuficiente | Regular | Boa | Otima

prépria 06 07 08 09 10
financiada 05 06 07 08 09
alugada 04 05 06 07 08
Cedida / beneficio 02 03 04 05 06
Outras (ex) favela 00 00 00 01 02

Condicao / situacdo: precaria, insuficiente, regular, boa, 6tima (tipo,

zona, infra-estrutura, acomodacgdes, etc) localidade / urbana ou rural.

V — OCUPACAO DOS MEMBROS DA FAMILIA
PONTUACAO: MAIOR NiVEL EDUCACIONAL
OCUPACIONAL / RESPONSAVEL




Trabalhadores / setor / membros

Pontos
Empresarios: proprietarios na agricultura, agro-industria, 13
industria, comércio, sistema financeiro, etc
Trabalhadores de alta administrag&o: juizes, promotores, 11
diretores, administradores, gerentes,  supervisores,
assessores, consultores, etc.
Profissionais liberais autdbnomos: médico, advogado, 10
contador, arquiteto, engenheiro, dentista, representante
comercial, oculista, auditor, etc.
Trabalhadores assalariados administrativos, técnicos e 09
cientificos: chefias em geral, assistentes, ocupacdes de
nivel superior, analistas, ocupacdes de nivel médio, atletas
profissionais, técnicos em geral, servidores publicos de
nivel superior, etc.
Trabalhadores assalariados: ocupag¢des da produgdo, da 07
administracao (industria, comércio, servigos, setor publico e
sistema financeiro), ajudantes e auxiliares.
Trabalhadores por conta propria: pedreiros, caminhoneiros,
marceneiros, feirantes, cabeleireiros, taxistas, vendedores,
autébnomos.
- com empregado
- sem empregado
Pequenos  produtores rurais: meeiros, parceiros,
chacareiros. 05
- com empregado 03
- sem empregado
Empregados domésticos: jardineiros, diaristas, 03
mensalistas, faxineiro, cozinheiro, mordomo, baba,
motorista particular, atendentes, etc. 03
- urbano 02
- rural
Trabalhadores rurais assalariados: volantes e
assemelhados, ambulantes, chapa, boéia-fria, ajudantes 01
gerais, efc.
aposentado 00
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SISTEMA DE PONTOS
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Pontos Classificacao Sigla | Intervalos | Codigos /
CPD
0-20 Baixa Inferior Bl 20 6-F
20 - 30 Baixa Superior BS 10 5-E
30 -40 Média Inferior Mi 10 4-D
40 - 47 Média ME 07 3-C
47 - 54 Média Superior MS 07 2-B
54 acima Alta AL 00 1-A
EXEMPLO:

A renda per capta da familia é de R$3.000,00; o pai da crianca é

técnico em

informatica e possui 2° grau completo; a mae é

farmacéutica, possui nivel superior; residem em casa propria com 8

pessoas no total. Verifica-se a caracteristica de cada item mencionado

no instrumento de avaliagio, realiza-se uma avaliagdo de acordo com

os critérios de pontuacéo estabelecidos pelo autor e, apdés, somam-se

os pontos, para identificar, conforme a tabela de sistema de pontos, a

classe so6cio-econémica da familia da crianca.

OBS: de acordo com o instrumento considera-se o maior nivel de

escolaridade e profissional entre o pai e a mae e / ou o cuidador da

crianga.
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Avaliagcédo e soma dos pontos:

| — 5 pontos
Il -1 ponto
Il — 7 pontos
IV -9 pontos
V — 10 pontos

TOTAL: 32 pontos

CLASSIFICACAO- 20 a 30 na tabela de sistema de pontos: pertence a
Classe Média Inferior — Ml — D.

CLASSIFICAGAO DE FAIXA ETARIA SEGUNDO A BIBLIOTECA
NACIONAL DE MEDICINA - BIREME

Foi utilizado este instrumento para classificar a faixa etaria das maes,

conforme exemplo abaixo:

- adolescente: pessoa com 13 a 18 anos de idade

- adulto: pessoa que atingiu crescimento total ou maturidade; adultos
vdo dos 19 aos 44  anos de idade

- meia idade: dos 45 aos 64 anos

- idoso: pessoa de 65 a 79 anos de idade

- idoso acima de 80
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ESCALA MODOS DE ENFRENTAMENTO DE PROBLEMAS -

EMEP

Identificac&o:

Seidl EMF, Tréccoli BT, Zannon CMLC

Data:

/

/

As pessoas reagem de diferentes maneiras a situagcbdes dificeis ou

estressantes. Pense na real circunstancia que esta vivenciando agora;

para responder ao questionario, tenha em mente as coisas que vocé

faz, pensa ou sente para enfrentar esta situacdo no momento atual.

Vocé deve responder a alternativa que corresponde melhor

ao que vocé esta fazendo e buscando para enfrentar o seu problema.

Nao ha respostas certas ou erradas, o que importa € como vocé esta

lidando com a situag&o, pedimos que vocé responda a todas as

questodes.

1 2 3 4 )

Eu nunca | Eu faco isso | Eu faco isso | Eu fago isso | Eu fago isso
faco isso um pouco as vezes muito sempre

1 — Eu levo em conta o lado positivo das coisas 1 2 3 4 5
2 — Eu me culpo 1 2 3 4 5
3 — Eu me concentro nas coisas boas da minha vida 1 2 3 4 5
4 — Eu tento guardar meus sentimentos para mim mesmo 1 2 3 4 5




5 — Procuro um culpado para a situacgao
6 — Espero que um milagre aconteca
7 — Peco conselho a um parente ou a um amigo que
eu respeite
8 — Eurezo / oro
9 — Converso com alguém sobre como estou me sentindo
10- Eu insisto e luto pelo que eu quero
11 — Eu me recuso a acreditar que isto esteja acontecendo
12 — Eu brigo comigo mesmo; eu fico falando
comigo mesmo o que devo fazer
13 — Desconto em outras pessoas
14 — Encontro diferentes solu¢des para o meu problema
15 — Tento ser uma pessoa mais forte e otimista
16 — Eu tento evitar que os meus sentimentos
atrapalhem em outras coisas na minha vida
17 — Eu me concentro em uma coisa boa que
pode vir desta situagdo
18 — E desejaria mudar o modo como eu me sinto
19 - Aceito a simpatia e a compreensdo de alguém
20 — Demonstro raiva para as pessoas que causaram
o problema
21 — Pratico mais a religido desde que tenho
este problema
22 — Eu percebo que eu mesmo trouxe o problema
para mim
23 — Eu me sinto mal por ndo ter podido evitar
o problema
24 — Eu sei o que deve ser feito e estou aumentando
meus esfor¢os para ser bem sucedido
25 — Eu acho que as pessoas foram injustas comigo

26 — Eu sonho e imagino um tempo melhor do que

NOTRN ST S B NS B O )

NN NN

W W W W W

w W W W

NN

_;;.[;-lk.l;-b

A B B

128

LN W N W

S AN SNV N



aquele em que eu estou
27 — Tento esquecer o problema todo
28 — Estou mudando, me tornando uma pessoa
mais experiente
29 — Eu culpo os outros
30 — Eu fico me lembrando que as coisas
poderiam ser piores
31 — Converso com alguém que possa fazer alguma
coisa para resolver o meu problema
32 — Eu tento nao agir tdo precipitadamente
ou seguir minha primeira idéia
33 — Mudo alguma coisa para que as coisas
acabem dando certo
34 — Procuro me afastar das pessoas em geral
35 — Eu imagino e tenho desejos sobre como as
coisas poderiam acontecer
36 — Encaro a situacdo por etapas, fazendo uma
coisa de cada vez
37 — Descubro quem mais € ou foi responsavel
pelo problema
38 — Penso em coisas fantasticas ou irreais
(como uma vinganga perfeita ou achar muito dinheiro)
que me fazem sentir melhor
39 — Eu sairei dessa experiéncia melhor do que entrei nela
40 — Eu digo a mim mesmo o quanto j& consegui
41 — Eu desejaria poder mudar o que aconteceu comigo
42 — Eu fiz um plano de acdo para resolver o meu problema
e o estou cumprindo
43 — Converso com alguém para obter informacdes
sobre a situagdo

44 — Eu me apego a minha fé para superar esta situagao

W W o, W
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45 — Eu tento nao fechar portas atras de mim, tento deixar

em aberto varias saidas para o problema 1 2 3 4 5
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E POS ESCLARECIDO

(Obrigatdrio para Pesquisa Cientifica em Seres Humanos — Resolugdo n® 196/96 —
CNYS)

Eu, ,RG ,
declaro que aceito participar, por livre e espontanea vontade, do estudo “ Avaliacdo de
Estresse e Enfrentamento das mies de Criangas com Cardiopatias Congénitas”, a ser
realizado na Unidade de Pediatria, no 4° Andar do Hospital de Base de Sdo José do Rio
Preto. Estou ciente e de acordo com as informacdes que me foram dadas pela pesquisadora
Doris Silvia Barbosa de Souza de acordo com o texto descrito abaixo:

A Cardiopatia Congénita ¢ um defeito no coracdo da crianca que existe desde o
nascimento, atrapalha seu funcionamento e apresenta varios sinais e sintomas que podem
aparecer quando ainda bebé ou mais tarde. Ter um filho cardiopata é um grave estressor
para a mae, pois a doeng¢a cardiaca causa um impacto na vida da crianga e sua familia
mudando seu estilo de vida, principalmente quando a crianga € submetida a cirurgia. Diante
destas circunstancias ¢ importante, principalmente para a mae, criar formas de lidar com o
estresse, 0 que denomina-se estratégias de enfrentamento. A presente pesquisa tem como
objetivo avaliar niveis de estresse e identificar estratégias de enfrentamento utilizadas por
maes de criangas com cardiopatia congénita que serdo submetidas a cirurgia. Para participar
da Pesquisa as maes responderdo a uma entrevista mediante a instrumentos de Avaliagdo
sobre sintomas de estresse ¢ modos de enfrentamento de problemas.

Fui esclarecida que minha identidade serd preservada, que responderei a entrevista
sobre sintomas de estresse ¢ modos de enfrentamentos de problemas, e que tenho direito de
interromper minha participagdo ou solicitar esclarecimentos a qualquer momento.

Apos entender todas as informagdes sobre o estudo, aceito participar e autorizo a
publicacdo dos resultados e sua apresentagdo em eventos cientificos, aulas, sem que meu
nome venha a publico.

Sdo José do Rio Preto, de de 2007.

Assinatura da participante

Assinatura do pesquisador
Doris Silvia Barbosa de Souza
Telefone para contato: 3201-5700 ramais: 5874 / 5842 / 5813.
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7. ANEXO: Aprovacdo do Comité de Etica e Pesquisa da FAMERP

g& FACULDADE DE MEDICINA DE SAO JOSE DO RIO PRETO

b Autarquia Estadual - Lei n.” 8899 de 27/09/94
4 {Reconhecida pelo Decreto Federal n.* 74.179 de 14/06/74)

v,

Parecer n.° 046/2007

COMITE DE ETICA EM PESQUISA

O Protocolo n.° 1432/2007 sob a responsabilidade de Doris Silvia
Barbosa de Souza com o titulo "Avaliacio de estresse e enfrentamento das
mdes de criangas com cardiopatias congénitas”, estd de acordo com a Resolugdo
CNS 196/96 e foi aprovado por esse CEP.

Lembramos ao senhor(a) pesquisador(a) que, no cumprimento da Resolugdo
251/97, o Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos (CEP) devera receber
relatérios semestrais sobre o andamento do Estudo, bem como a qualquer tempo e a
critério do pesquisador nos casos de relevancia, além do envio dos relatos de eventos
adversos, para conhecimento deste Comité. Salientamos ainda, a necessidade de
relatério completo ao final do Estudo.

S@o José do Rio Preto, 15 de margo de 2007.

Prof. Dr. A Carlos Pires
Coordenad P/FAMERP

Av, Brigadeiro Faria Lima, 5416 - 15090-000 - Sado José do Rio Preto - SP - Brasill
Tel. (17) 3201-5700 - Fax (17) 3227-6201 - vwvsw.famerp.br
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