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Objetivo: compreender as vivéncias de maes de crian¢as com Sindrome de Down ap6s o diagnéstico de Cardiopatia
Congénita infantil. Método: estudo exploratorio e descritivo, qualitativo, realizado por meio de entrevistas semies-
truturadas com nove maes de criancas com Sindrome de Down e Cardiopatia Congénita, com dados tratados
pela analise tematica de conteido de Bardin, a luz do referencial tedrico da Teoria das Representacdes Sociais.
Resultados: a categoria principal “Vivéncias maternas apds o diagnostico de cardiopatia congénita no filho com
Sindrome de Down” compds-se de quatro subcategorias, que retrataram os desafios enfrentados pelas maes, desde
a comunicac¢ao do diagndstico, as reacdes emocionais, 2 maternagem e ao tratamento da condi¢io. Consideracoes
finais: a vivéncia materna com um filho com ambos os diagndsticos mostrou-se desafiadora, com uma experiéncia
acumulativa de sofrimento.
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Objective: to understand the experiences of mothers of children with Down Syndrome after the diagnosis of congenital
beart disease. Method: exploratory and descriptive, qualitative study, conducted through semi-structured intervietws
with nine motbers of children with Down Syndrome and Congenital Heart Disease, with data treated by Bardin’s
thematic content analysis, in the light of the theoretical framework of the Theory of Social Representations. Results: the
main category “Maternal experiences after the diagnosis of congenital beart disease in children with Down Syndrome”
was composed of four subcategories, which portrayed the challenges faced by motbers, from the communication of
the diagnosis, emotional reactions, motherbood and treatment of the condition. Final considerations: the maternal
experience with a child with both diagnoses proved challenging, with an accumulated experience of suffering.

Descriptors: Pediatric Nursing. Heart Defects. Congenital. Down Syndrome. Maternal and Child Health. Child Health.

Objetivo: comprender las experiencias de las madres de ninios con Sindrome de Down tras el diagnastico de cardiopatia
congénita. Método: estudio cualitativo exploratorio y descriptivo, realizado a través de entrevistas semiestructuradas
a nueve madres de ninios con Sindrome de Down )y Cardiopatia Congénita, con datos tratados por el andlisis de
contenido temdtico de Bardin, a la luz del marco tecrico de la Teoria de las Representaciones Sociales. Resultados:
la categoria principal “Experiencias maternas tras el diagnostico de cardiopatia congénita en ninios con Sindrome
de Down” estuvo compuesta por cuatro subcategorias, que retrataron los retos a los que se enfrentan las madres,
desde la comunicacion del diagndstico, las reacciones emocionales, la maternidad y el tratamiento de la afeccion.
Consideraciones finales: la experiencia materna con un nivio con ambos diagndsticos resulto desafiante, con una
experiencia acumulada de sufrimiento.

Descriptores: Enfermeria Pedidtrica. Cardiopatias Congénitas. Sindrome de Down. Salud Materno-Infantil. Salud

del Ninio.

Introducio

A Sindrome de Down (SD) ¢ a desordem ge-
nética mais comum, com incidéncia mundial de
1/1000 nascidos vivos" e, no Brasil, de 1/700%.
Aproximadamente metade das criancas com a
condicdo sao diagnosticadas com cardiopatia
congénita (CC). Essas sio anomalias que se
originam na vida fetal e atingem a morfologia
dos vasos e/ou do corac¢io. Podem ser corrigidas
de forma espontinea nos primeiros meses ou
por intervengao cirljrgica(S).

Mundialmente, mais de 1 milhio e 35 mil
criangas nascem com alguma anormalidade

- (3)
cardiaca por ano

. As CC tém prevaléncia entre
40% a 63,5% na popula¢io com SD, abrangendo
tanto as ciandticas, como a Tetralogia de Fallot,
quanto as aciandticas, como a Comunicacao
Interventricular, Comunicacio Interatrial e o
Desvio do Septo Atrioventricular Total .

Essas podem impactar na experiéncia das
familias devido as hospitalizacoes, internacoes
em unidade de terapia intensiva, uso de terapias
invasivas, custos e necessidades de cuidado™.
Além disso, sao uma grande causa de mortali-

dade, com 50-60% das internacdes evoluindo
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para obito. As criancas com SD e CC podem vir

a falecer por fatores inerentes a cardiopatia ou

secundarios a essa, como infec¢cdes no periodo
~ 2. (5

pos-operatorio .

Aproximadamente 80% dos recém-nas-
cidos com CC demandam algum procedimento
@

. No

Brasil, de 1.207 criancas com SD, 50% foram

cirdrgico durante seu desenvolvimento

diagnosticadas com CC; dessas, 25% foram
submetidas 2 cirurgia cardiaca™. A intervencio
cirirgica reduz o risco de mortalidade, por
promover a correcao dos defeitos, controle de
sintomas e melhoria da qualidade de vida™'”.
Diversas investigacdes internacionais vém se
dedicando ao estudo da associa¢ido entre a SD e
as CC, com enfoque em dados epidemiologicos,
buscando compreender as causas, a clinica, as
terapias e os desfechos na saide da crianca.
Porém, um olhar aos aspectos socioemocionais
€ necessario, considerando que as condicoes
podem levar a impactos a saide materna e fa-
miliar. Sabe-se que o diagndstico de SD pode
causar choque, negacio, culpa, raiva e rejeigiom,

€ esses aspectos sao semelhantes aos casos
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de cC®'". Entretanto, estudos que abordam o
impacto das cardiopatias em mies de criancas
com SD sao escassos. Acredita-se haver uma
experiéncia acumulativa, por uma condicio que
limita o desenvolvimento da crian¢a por toda a
vida e outra que coloca a sua vida em risco.

Do exposto emergiu a seguinte inquie-
tacdo: “Quais sdo as vivéncias maternas apos o
diagnostico de CC em criancas com SD?”
Conhecer o fendbmeno proporciona base para
os profissionais de satide atuarem com apoio e
acolhimento, empoderando a mie e a familia no
cuidado dirigido a crian¢a, erguendo, assim, os
alicerces fundamentais para a ponte ao desen-
volvimento pleno, com assisténcia qualificada
nos servicos de saide, prevista na Politica Na-
cional de Atencio Integral 2 Saude da Crianca”.

Assim, este estudo objetivou compreender as
vivéncias de mies de criancas com SD apds o

diagnoéstico de CC infantil.
Método

Trata-se de um estudo exploratério e des-
critivo, de abordagem qualitativa. Para seu
desenvolvimento, utilizou-se o instrumento:
Consolidated Criteria for Reporting Qualitative
Research (COREQ)".

A investigacio foi realizada em um hospital
publico de nivel terciario no municipio de Sao
Paulo (SP), especializado em cardiologia. Esse
servico € composto de uma divisio de assis-
téncia a criancas com CC, com uma unidade de
internacao pediatrica, duas unidades de terapia
intensiva pedidtrica e uma neonatal. A coleta de
dados foi realizada nessas unidades, com maes
de criancas com diagnostico de CC e SD, que
acompanhavam seus filhos durante a internacio.

Foram critérios de inclusao: maes com idade
igual ou superior a 18 anos, autodeclaradas alfa-
betizadas, com cognicio e comunica¢io verbal
preservadas, e pelo menos um filho com diag-
nostico de CC e SD com até 6 anos de idade.
Inicialmente, estabeleceu-se como critério de
exclusao crianca com idade acima de 4 anos,
considerando o periodo de lembrancas maternas

sobre o fendmeno estudado, porém, durante a

coleta de dados, observou-se que as mies com
filhos acima dessa faixa etaria tinham memorias
vivas e ricas em relacdo ao diagndstico de CC.
Dessa forma, optou-se por reformular o critério,
abordando maes de criancas de até 6 anos de
idade. Assim, os critérios de exclusio foram
mies adolescentes, niao alfabetizadas e/ou com
cognicdo e comunicacio alteradas.

Os pesquisadores visitaram a unidade de
internacao e selecionaram as criangcas com
diagnostico de CC que também tinham SD.
Ap6s explicacdo sobre a pesquisa, as maes
foram convidadas a participar, e todas aceitaram.
Houve assinatura do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE) em duas vias, sendo
uma entregue a participante. A amostra foi
estabelecida por conveniéncia, com base nos
critérios de inclusao.

Os dados foram coletados no periodo
de julho a setembro de 2019, por meio de
entrevistas semiestruturadas conduzidas pelo
pesquisador. As entrevistas foram guiadas por
um roteiro de tépicos com dados de iden-
tificacio da participante e questdes sobre o
momento da noticia e as rea¢des ao diagnoéstico
de CC no filho: Quando a senhora teve a no-
ticia do diagnostico de CC? A senhora sabe qual
foi a CC diagnosticada no seu filho? Quem ou
qual profissional lhe forneceu essa informacio?
Ele(a) estava sozinho ou acompanhado no mo-
mento? Se sim, acompanhado de quem? Onde
a senhora estava no momento em que foi in-
formada? Estava acompanhada de alguém? Se
sim, quem? Como a informacao foi apresentada
a senhora? Qual foi sua reacao? Como a senhora
se sentiu quando soube? Ao ser informada que
seu filho tinha uma CC, naquele momento, a se-
nhora teve duvidas? Se sim, quais? Suas davidas
foram esclarecidas? A senhora recebeu alguma
informacao sobre o tratamento médico da CC
naquele momento? Quais foram suas principais
preocupacoes? A senhora se sentiu apoiada pelo
profissional? E pelos seus familiares? Ou outras
pessoas? Se sim, quais? Diante da informacio
sobre o diagndstico de CC, o que a senhora po-
deria destacar de positivo na forma como acon-

teceu? E o que a senhora destacaria de negativo?
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O que e como a senhora gostaria que fosse di-
ferente no momento do diagndstico? Apos saber
dos dois diagndsticos (SD e CC) de seu filho,
como a senhora se sentiu? Naquele momento,
o que a senhora esperava do futuro da crianga?

As entrevistas foram realizadas com nove
mies em um ambiente privado, disponibilizado
pela instituicdo coparticipante. Tiveram duracio
entre 30 e 95 minutos, totalizando 7 horas e
80 minutos de material. Nao houve entrevista
repetida. Os dudios foram gravados e transcritos,
com a autoriza¢do das mies e sem compartilha-
mento posterior com essas. Durante a coleta de
dados, os pesquisadores principais realizaram
leituras das transcricbes em conjunto, a fim de
acompanhar o andamento da coleta. Para a fi-
nalizacao da coleta de dados empiricos, utili-
zou-se o método de saturacdo tedrica de dados
em pesquisa qualitativa(w.

Os dados foram analisados por meio da
andlise temitica de contetido de Bardin"”, que
compreende a transcricio do material, com
constituicao do corpus, e leituras repetidas (entre
cinco a sete vezes), a fim de permitir a aproxi-
macio do conjunto do contetido documentado.
Posteriormente, o material foi explorado com
extracdo dos nucleos de significado e codi-
ficacdo, dando origem as categorias tedricas.
Estas foram agrupadas de acordo com suas
semelhancas e interpretadas com base no obje-
tivo do estudo, o que resultou em uma categoria
principal e quatro subcategorias.

Na andlise dos dados, também se recorreu ao
referencial tedrico da Teoria das Representacoes

.. . (15
Sociais, de Serge Moscovici

, que permite a
ampliacio da interpretacio do fendmeno
estudado com a compreensao do conteido ma-
terial e simbolico, intrinsicamente relacionados
na constru¢io dos discursos. Esses discursos,
gerados pela mediagdo social entre o pes-
quisador e as maes de criancas com CC e SD,
foram interpretados por meio de dois processos

sociocognitivos que atuam dialeticamente:

a) ancoragem, no qual o individuo integra
novas concepgdes oriundas de suas expe-
riéncias e do contexto social a pensamentos

preexistentes, tornando familiar o nao familiar;
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b) objetivacao, no qual as no¢des abstratas sao

concretizadas na realidade vigente.

Assim, as percepcdes maternas frente 2as
vivéncias com um filho com CC, novo fend-
meno integrado a sua realidade social, sofrem
influéncias intrinsecas da constru¢ao da mulher
como individuo social e estio expressas nos
seus discursos, permitindo a compreensao de
suas crencas, simbolos, conhecimentos e com-
portamento em relacio ao fendmeno.

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de
Etica em Pesquisa da Escola de Enfermagem da
Universidade de Sao Paulo e pela institui¢io co-
participante, seguindo os preceitos éticos esta-
belecidos na Resolucio n. 466/12, do Conselho
Nacional de Saude. Para manter o anonimato
na apresentacao dos resultados, foi utilizado
um codigo alfanumérico, constituido da letra
M (maies) seguida de um numero cardinal cor-
respondente 2 ordem de participacio (M1, M2,
M3... M9).

Resultados

No tocante a caracteriza¢do das participantes,
nove maes de criancas com diagnostico de SD
e CC aceitaram participar da pesquisa. A idade
dessas variou entre 20 e 43 anos; 5 concluiram
ensino médio ou superior; 5 eram donas de casa;
e 5 viviam com o pai da crian¢a. As criangas
tinham entre 18 dias e 5 anos e 8 meses; para
8 delas o filho era o mais novo ou Unico. A
principal rede de apoio referida foi a familia,
seguida pelos servicos de saide e outras maes
de criancas com as mesmas condicdes. As
cardiopatias diagnosticadas foram: Desvio do
septo atrioventricular total (7 criancas) e
Comunicac¢ao Interventricular (2 criangas).

Apés andlise das entrevistas, foi identificada
uma categoria central — “Vivéncias maternas
ap6s o diagndstico de Cardiopatia congénita no
filho com Sindrome de Down” —, que se refere
as percepcdes maternas quanto a vivéncia do
momento da comunicac¢io do diagnéstico da CC,
englobando as vivéncias emocionais da cardio-
patia em particular e somada a SD, a experiéncia

da maternagem, ao tratamento e as perspectivas
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futuras. Esta categoria é composta de quatro

subcategorias descritas a seguir.

Vivéncia da comunicagdo do diagnostico
de cardiopatia congénita

Nesta subcategoria, as maes relataram que
a comunicacao do diagndstico de CC de seus
filhos ocorreu entre a gestacio e o primeiro més
de vida da crianca, em sua maioria realizada
pelo médico. Em dois casos, a noticia foi dada
primeiramente para o pai da crian¢a ou para a
avé materna, que, em seguida, comunicaram
as maes.

Foi o meu marido que me contou. Ele chegou e falou:

“Ele tem um problema no coracdo, um buraquinho” |...]

Depois ficaram 5 estudantes no quarto, um do ladinbo

do outro, e eu na cama, so escutando a médica falar

para eles: “Ndo posso deixar na mdo de qualquer mé-

dico.” Eu senti um no na garganta, ainda mais que ela
ndo me falou. (M5).

Quanto ao local, as maes referiram que
o comunicado foi recebido no alojamento
conjunto, bercario, unidade de terapia intensiva
neonatal, ambulatério e no servico especiali-
zado em cardiologia. Muitas, ao receberem o
diagnostico de cardiopatia, foram informadas da
necessidade de um tratamento cirGrgico. Quatro
mies foram informadas sobre a SD e a CC simul-
taneamente e cinco foram informadas da cardio-
patia posteriormente.

E ela [profissional médico] disse: “Mas ele precisa fazer

[cirurgial, sendo vai morrer. A cardiopatia é grande.”

E eu disse: “Mas ja vai levar ele para a cirurgia assim?”.
E ela disse: “Toda cirurgia tem seu risco.” (M3).

Houve predominio de relatos positivos da
comunica¢io do diagnéstico, como a postura
acolhedora do profissional, a clareza da co-
municacao verbal, o uso de terminologias de
facil compreensao e desenhos para ilustracio,
preservando a privacidade, a disponibilidade
e o cuidado com a familia. Ji em relacio aos
pontos negativos, indicaram-se a comunica¢io
feita por terceiros (avo materna e pai da crianga),
a auséncia de acolhimento e esclarecimento dos
profissionais, e o uso de termos técnicos e siglas.

O jeito que eles falam. Eles sdo carinbosos, falam em tom

baixo, perguntam se vocé entendeu, eles te ddo atencdo,
ddo atencdo a crianga. Eles priorizam muito a crianca e

isso, para nos mdes, é importante|...] Entdo, vocé via que
era um cuidado com o ser humano e ndo s6 com a pa-
ciente. Vocé jd fica longe de casa, vive no bospital, entdo,
precisamos de pessoas compreensivas. (M2).

Eu queria que a médica chegasse em mim e falasse, e ndo
contasse para outras pessoas, esperando que ela chegasse
em mim e contasse. (M1).

Vivéncias emocionais diante da
comunicacdo do diagnostico de
cardiopatia congénita

Nesta subcategoria, em geral, as maes
relataram tristeza, choque, medo, ansiedade e
negaciao apos o conhecimento sobre o diagnés-
tico de CC e algumas expuseram a esperanca de

a noticia ter sido um equivoco da equipe médica.

No dia do diagnostico, meu mundo acabou. Aquele dia,
eu chorei muito, muito, muito. Chegou a noite, e eu cho-
rei demais. (M5).

Naquele momento, eu queria que o diagnostico estivesse
errado. (MO6).

Como relatado na categoria anterior, algumas
maes tiveram o conhecimento do diagndstico no
periodo gestacional e cada uma o vivenciou de
forma distinta. Uma afirmou ter passado por mo-
mentos de incerteza, a outra afirmou que a no-
ticia impediu-a de vivenciar e desfrutar o periodo
gestacional da maneira que havia planejado.

Tinha vezes que eles conseguiam ver o furinho e tinha

vezes que ndo |...] Entdo, em alguns momentos, eu ndo

tive certeza da cardiopatia [..] “Tem mde”, “ndo tem”.
Ficdvamos nesse jogo. (M4).

Depois que eu soube, minha gravidez inteira foi tensa
[...] Na gestacdo, eu queria me preparar, mas vocé come-
ca a ler e ver muita coisa |...] Entdo ndo fiz nada, ndo
fiz fotos de gestacdo, chd de fraldas. Eu fiquei no meu
recolbimento. (M9).

Segundo as maes, a sobreposicio da SD
com a CC levou a uma experiéncia acumu-
lativa de sofrimento, jia que o diagndstico da
cardiopatia teve maior impacto, pela ameaca
a vida da crianca. Uma participante disse que
passou por sintomas depressivos apos receber

ambas as noticias.

Saber da Sindrome de Down foi um baque, mas saber da
Cardiopatia Congénita foi muito pior. (M3).

Eu pensei que eu tinha que aceitar. Eu ndo podia mudar
a Sindrome de Down. E o problema no coragdo, é torcer
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para Deus curar [...] Eu estava ruim depois da noticia,
entrando em depressdo por causa de tudo isso. (M7).

As reagoes expostas foram consequéncias da
frustracao relacionada ao filho idealizado. As
mdes também relataram frustracdes continuas
em relagio ao ritmo do processo de desenvolvi-
mento da crianga, que ja sofria impactos da SD,
potencializados pelas limitacdes funcionais da CC.

Por algum tempo, eu queria que ele ndo tivesse Sindrome

de Down e Cardiopatia Congénita. Ndo desejei uma
crianca assim. (M9).

Eu fiquei preocupada e tinba medo com as questoes de
andar, falar, brincar!...] Ele ficou abaixo do peso, estava
pequeno, tinha dificuldades de se desenvolver, por conta
da sindrome e da cardiopatia. (M3).

Os fragmentos das falas indicaram que o
decorrer das vivéncias ao longo do tempo foi
responsavel por reduzir as angustias iniciais
da cardiopatia, produzindo aprendizados que
desmistificaram as ideias equivocadas iniciais.

O tempo estd me ensinando. Vocé vai aprendendo que

ndo é aquilo que vocé pensava [...] Nao é um bicho de

sete cabecas. Dd para lidar, mesmo com vocé sofrendo,

chorando, aos trancos e barrancos. Da para lidar com a
cardiopatia. Vocé so tem que se acostumar. (M8).

Vivéncia da maternagem do filbo com

cardiopatia congénita

Os impactos causados pela noticia da
CC seguiram com as vivéncias em domicilio,
com novos desafios associados ao medo do
cuidado e do falecimento da crianca. Houve
preocupacgdes, questionamentos e autocobranca
em relacdo a capacidade materna de cuidar.
A sobrecarga pela necessidade de cuidados
intensivos, como a polifarmdcia, foi evidente.
Uma mae relatou que realizou a administracao
de uma medicacdo errada, e este equivoco po-
tencializou os medos e diminuiu sua confianca

relativamente ao cuidado.

No dia a dia, eu me perguntava: Como meus dias vao ser?
Serd que vou conseguir cuidar? O que ha de diferente?
O que precisa fazer? (M5).

Quando fomos pra casa, eu fiquei com medo. Eu ndo
conseguia nem dormir. Ficava olbando ela. Pensava que
ela ia morrer a qualquer momento. (M8).

Dai eu fui dar medicacdo, invés de dar 0,4 ml de furo-
semida, eu dei 4 mi. Ndo sabia da virgula. Fomos pa-
rar no pronto socorro [...1 Era dificil, tinba que macerar,
colocar na comidinba. Tinha comprimido de 6 em 6, 8
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em 8, 12 em 12. Era muito remédio. Eu separava, para
ndo confundir os nomes. Eu morria de medo de matar
ela. Ela ficou no soro, so fazia xixi, ficava desidratada.
Eu me sentia incompetentissima, completamente intitil.
Mas eu tinha que cuidar, porque, se eu ndo cuidasse,
quem cuidaria? (M2).

As mies também referiram sentir-se exigidas,
mesmo com o sentimento de fragilidade pre-
sente. Parte disso teve origem na representacio
social da figura materna, forte e cuidadora, que
precisa ser capaz de atender todas as demandas

do filho sem falhar.

Ser mde é saber tudo, resolve tudo. Entdo a gente tem
um posto, sabe? Aquela de cuidadora, que resolve tudo.
Entdo eu me debatia nisso. Porque, se tem alguém que
vai resolver, sou eu! Entender, sou eu! Cuidar vai ser eu!
Entdo, eu ndo podia me desesperar. Eu tinba que lutar
por ela. (M2).

Consoante os relatos, a familia foi a principal
rede de apoio para as maes e seus filhos. Além da
familia, também buscaram novas fontes de apoio
dentro dos servicos especializados que frequen-
tavam, como, por exemplo, com outras maes
de criancas com CC e/ou SD e com a equipe
de enfermagem, para apoio, acolhimento e
esclarecimento de davidas, o que proporcionou

esperangd, empoderamento € segurancad.

Todo mundo da familia sofreu. Além da Sindrome e da
cardiopatia, tinba a cirurgia. (M3).

A internacdo me deixava desolada. Eu chegava para fa-
lar com as mdes e tudo passava, eu me reergui. Vocé
vé que ndo estd sozinha, vocé ndo é a tnica, vocé se
Jfortalece. (M9).

A equipe de enfermagem, eu ndo tenho o que falar delas.
Se todos os profissionais fossem iguais a elas... Elas sdo
incriveis! [...] Eu me senti muito acolbida. (M4).

Vivéncia do tratamento de cardiopatia

congénita da crianca

A correcdo cirlrgica, como tratamento
principal, proporcionou preocupagdes, com a
flutuacio entre momentos de esperancga, pela
expectativa de que a crianca sobreviveria, e
momentos de desesperanca, pela crenca de que
a cirurgia poderia ser uma sentenca de morte.
As maes tiveram que aguardar a data da cirurgia

em seu domicilio.

Quando eu soube da cirurgia, ja logo pensei:
“Pronto, minha filba vai morrer!” [...] E um impacto
muito forte. (M8).
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Eu estou vivendo o hoje com ele, porque ndo sei como serd
minha reacdo amanbd, e o que pode acontecer amanhd
[...] O negocio é aceitar, pensar positivo. Ndo hd o que
Sfazer...(M5).

Das nove, quatro criangas ainda nfo tinham
sido submetidas a cirurgia no momento da
pesquisa. Nesses casos, as mdes relataram a
esperanca de que o procedimento chegaria e
seria bem-sucedido. Ja as que experienciaram
a intervencido, referiram vivéncia de medo,
tristeza, angustia, impoténcia e desesperanca no
momento em que Ocorria.

Meu medo sempre foi a cirurgia. Na minba cabega, iam
levd-lo, colocar na mesa, e eu ia perdé-lo. (M4).

Ontem mesmo, eu estava chorando. E dificil vocé levar
sua filha para a mesa de cirurgia. E um momento que
vocé ndo sabe se ela vai voltar. Se fizer, corre risco; se ndo
fizer, corre risco [...] Vocé pensa em desistir. E um senti-
mento muito ruim! Isso mata uma mde e um pai. (M8).

Das cinco criangas que foram submetidas 2
cirurgia, uma viveu complicacdes pOs-operato-
rias, o que prolongou seu periodo de hospitali-
zagdo e potencializou os sentimentos de medo
e impoténcia da mie. As outras quatro criancas
recuperaram-se e tiveram sucesso na Correcio
da alteracio. Assim, as maies relataram que a
cardiopatia tinha acabado, que sua preocupagio
tornou-se a SD, com esperanca do desen-
volvimento adequado, livre de intervencoes
cirdrgicas e patologias. Por vivenciarem o medo
do 6bito, as maes expuseram que se tornaram
mais cuidadoras, acreditando que, no futuro,

tratariam a crianca de modo superprotetor.

Ela operou, ficou sedada durante sete dias. Os médi-
cos vinbam linternacio pos-operatoriol, acordavam as
criangas, e ela foi ficando. Até que me falaram que ela
estava com uma infecgdo, com febre. E eu s6 podia ficar
olbhando [...] Quando ela ficou bem, minba expectativa
se voltou a estimular bastante ela, e a inteligéncia dela,
para ela ser tudo aquilo que ela quiser ser [...] S6 ndo
quero ela dentro do bospital. (M2).

Agora eu imagino assim. Que eu vou ser uma mde mutito
mais chata do que eu ja era, muito mais protetora do que
eu ja era antes da cirurgia. O medo da perda é muito
ruim, e eu tive esse medo. (M9).

Discussao
O nascimento de um filho é uma expe-
riéncia humana associada a felicidade e grande

expectativa dos pais em conhecer a criangca que

tanto idealizaram. Contudo, essa alegria pode ser
impactada e transformada em angustias, quando
ha diagndsticos de patologias e/ou sindromes,

como a CC e a SD¥

. Os pais sdo inseridos em
um novo contexto, com adaptacdes da parenta-
lidade, mudancas de papéis sociais e familiares,
e reestruturacado diante das transformacoes
exigidas pela natureza incerta e desdobrivel

,1

do diagndstico e tratamento ™', que se iniciam
desde a comunicacio da condicio.

A comunicagcio do diagndstico de CC traz
grande carga emocional as familias, que pode
ser potencializada ou amenizada, a depender
do manejo profissional"”. Ha evidéncias inter-
nacionais e nacionais que propdem a melhor
maneira de abordar os pais para a comunica¢io
do diagndstico da condicao ™' porém obser-
vam-se impasses para a traducio dessas evidén-
cias na pratica clinica, como visto em algumas
narracoes maternas deste estudo. Ha relatos
na literatura de comunicacdes equivocadas,
com termos técnicos de dificil compreensio,
confusas, insuficientes, em local inadequado,
com falta de privacidade, com informacoes
sem padronizaciao, contribuindo para davidas e
incertezas""'. Apesar de as maes deste estudo
referirem mais pontos positivos, ha também al-
guns pontos negativos que corroboram os citados.

Em uma investigacio qualitativa’”, realizada
na Espanha, com profissionais de satde, obser-
vou-se que esses reconheciam suas limitacoes
no momento da comunicacio de diagnoésticos,
devido a auséncia de habilidades, treinamentos
e protocolos institucionais. Também reconhe-
ciam que a noticia de cardiopatia trazia grande
impacto emocional a familia, o que repercutia
no fornecimento de informacodes limitadas, para
proteger os pais. Nesse caso, nota-se que 0S
profissionais tém pleno conhecimento sobre
sua falta de preparo e conhecimento que re-
percute em sua prdtica. Entretanto, nao realizam
nenhuma agdo para mudar esse contexto.

As CC podem manifestar-se na gestacio, a
partir da 8" semana, e serem diagnosticadas na
triagem cardiaca do pré-natal, com a ecocardio-

(17-18)
1

grafia feta . Contudo, mesmo com o desen-

volvimento de novas tecnologias, o diagnostico
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pré-natal nao ¢ acessivel para muitas maes, como
visto neste estudo. Essas sio frequentemente
comunicadas tardiamente, no pos-parto. Em
um estudo retrospectivo realizado no Marrocos,
no periodo de 2008 a 2014, com 2.156 criancas
com CC, 40% dessas foram diagnosticadas apés
0 6° més de vida®. A literatura internacional
recomenda que o diagnéstico pré-natal deve

. ~ (19)
ocorrer em mais de 78% das maes

. Entretanto,
muitas delas desconhecem os fatores de risco
gestacional para as CC e a ecocardiografia fetal
nio € uma prioridade para os servicos de satde
no pré-natal.

Em estudo qualitativo(6> realizado na Suécia,
com maes de criancas com cardiopatia, ha
relatos de que as informacodes fornecidas acerca
do diagnéstico na gestacao eram inconsistentes,
com visualizacao da malformacio em alguns
momentos € em outros nao, o que contri-
buiu para davidas e incertezas, semelhante ao
exposto por uma mae deste estudo. Além
disso, essas maes também foram orientadas por
profissionais de saude a buscarem informacoes
no Google sobre a condicao e contaram que
sequer imaginavam o que seria a maternagem.

Quando a noticia da CC é dada na gestacao,
a miae tende a ndo se permitir experimentar
sentimentos mais intensos pela crianca, devido
a incerteza que podera desfrutar da maternagem.
Em uma investigacio qualitativa”®, realizada na
Coreia, apos o recebimento da noticia sobre a
cardiopatia, as mies afastaram-se das experién-
cias emocionais da gestacao, pela dificuldade
de aceitar o diagnostico, culminando em de-
pressao e solidao pelas expectativas relativas ao
“bebé imperfeito”. Nesse pais, hd a possibilidade
do aborto apds a descoberta de patologias, e o
estudo relata que as maes vivenciaram du-
vidas quanto a interrup¢io da gestacao. Elas
ainda contaram que outros membros familiares,
especialmente o pai da crianca, propuseram
o aborto.

No presente estudo, a maioria das maes
recebeu o diagndstico da cardiopatia simul-
taneamente ou apds o conhecimento da SD, o
que produziu uma experiéncia acumulativa de

sofrimento. Vale ressaltar que os profissionais

Rev baiana enferm (2022); 36:e47287

de sadde que comunicaram a presenca da
cardiopatia encontraram uma mulher impactada
previamente pela informacio da SD.

Apés a noticia, hd a vivéncia de um periodo
de negacio concomitante com a esperanca. Esta
¢ um recurso humano utilizado como estratégia
de enfrentamento e mecanismo de defesa, de
forma a afastar a ideia do risco e das limitacoes
impostas pela patologia na crianc¢a, com a mae
vivenciando, mesmo que momentaneamente,
seu filho idealizado, saudavel e em pleno desen-
volvimento. Muitas vezes, essa negacao € conse-
quéncia do fato de que, independentemente de
seus esforcos, € incapaz de reverter a cardiopatia®’

A intervencido cirdrgica € a principal
abordagem de tratamento das cC”. No Brasil,
de 28.900 criancas com cardiopatias nascidas
por ano, cerca de 80% (23.800) sio submetidas a
cirurgia cardiaca”’. Esta, porém, nio é realizada
logo apds o nascimento, pela possibilidade da
correcao morfologica com o desenvolvimento
Além disso, as criancas podem viver outras
condicdes clinicas associadas. No estudo de
Marrocos, das 2.156 criangas com cardiopatias,
5,9% tinham SD; dessas, 43,7% tinham multiplas
lesdes cardiacas e 53,1% tinham hipertensio
pulmonar, o que impacta ainda mais no desen-
volvimento infantil. Pode ocorrer a necessidade
de multiplas hospitalizacoes, cirurgias, terapias
invasivas e dispositivos de alta tecnologia(@. Ha
também a vivéncia de atraso nos marcos de de-
senvolvimento infantil, devido a sintomatologia
da cardiopatia, como a hipdéxia aos esforcos,
e a SD™'. Essas vivéncias potencializam os
impactos e configuram-se como novas fontes de
estresse para as maes.

No periodo que antecede a cirurgia, ha
dificuldades das mies no desempenho de
atividades bdsicas relacionadas ao cuidado
com a crianga, principalmente pelo medo do
obito. A dificuldade resulta em cobranca, com
autoquestionamento sobre a sua capacidade de
cuidar, e sobrecarga que pode afetar sua satde
e qualidade de vida, com custos fisicos, sociais,
psicolégicos e espirituais, e ainda com risco de
depressio e estresse parenteral’”. O uso de an-

tidepressivos, como um recurso utilizado para
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auxiliar e gerenciar tensdes no cotidiano de cui-

~

dado de criangas com SD, também é relatado

i) - 1.
, € o namero de familiares com

na literatura®
problemas de saide mental pode ser ainda
maior. Ha necessidade de novas pesquisas com
enfoque nesse fendmeno.

A dedicacio integral a crianca dificulta o
ingresso materno na vida profissional, muitas
vezes determinando a perda ou o abandono do
trabalho, o que restringe os recursos financeiros
da familia. Assim, o pai assume o papel social
de provedor de renda, e a mae, de cuidadora

(11,22) N N
, sendo forcada a renunciar 2 atua¢ao

nata
profissional, como observado em parte da
populacio estudada. Em um estudo transversal
brasileiro?, realizado com 254 mies de criancas
com cardiopatia, 54,3% nio exerciam atividades
laborais e 56,7%, nenhuma atividade de lazer.
A necessidade de reorganizacio financeira,
com redugdo de gastos e aumento da jornada de
trabalho, para conseguir garantir a renda neces-
saria para as demandas da crianga, foi observada

. . (23)
em pais de criancas com SD ™.

No presente
estudo, essa demanda de recursos financeiros
foi ainda maior, quando havia a associacio
com a CC, considerando o acimulo de
exigéncias de saude.

Ha cobranca materna relativa aos outros
papéis sociais que exerce, como mae de ou-
tras crianc¢as, para além daquela com cardio-
patia, filha, neta, esposa e amiga, que podem
ocorrer de forma insatisfatéria, na opinido de
membros do seu circulo social . Isso é visto
na relacio conjugal, que pode ser perdida pelas
cobrancas e culminar na separacio” . Neste es-
tudo, quatro maes eram divorciadas, porém nao
houve informacoes sobre o efeito produzido pela
cardiopatia na decisao.

E de extrema relevincia que a mulher
esteja envolta por redes de apoio no processo
de vivéncia com o filho, uma vez que essas
influenciam na maneira de lidar e enfrentar as
adversidades™. O pai da crianca tende a reagir
com distanciamento e preocupagdes quanto ao
futuro, assumindo a figura do elemento forte,
mesmo quando fragilizado por experimentar

diversos sentimentos. Outros membros da

familia podem reagir com aceitacdo e apoio,
ou potencializar os impactos nos pais pelo
afastamento e rejeicio da crianca”

Ao n3o encontrar espacos de acolhimento,
as miaes podem sentir-se sobrecarregadas e
solitirias em suas batalhas®”. A frequéncia a
servicos de saude oferece a possibilidade de
constru¢do de novas redes com pessoas que
vivem experiéncias semelhantes, como outras
maes, constituindo-se potencial de fortaleci-
mento no enfrentamento desse processo(()’“'m.
Em estudo de método misto"”, realizado na Aus-
tralia, com 154 pais de criancas com cardiopatia
hospitalizadas, 77,9% relataram que os relacio-
namentos construidos na institui¢ao tornaram-se
fontes de fortalecimento no enfrentamento, pela
troca de informacoes, disponibilidade, suporte
emocional e cuidados. Desses, 72% citaram
profissionais de saide e 42% referiram outros
pais de criangas com a mesma condicao. O
grande nimero de pais que identificou relacio-
namentos produtivos com os profissionais
demonstra a importancia dessa interacdo nos
servicos de saude, a exemplo dos estabelecidos
com o enfermeiro.

Na cirurgia, hd vivéncia de um momento
decisivo, com tensao, sentimento de impoténcia,
medo do Obito e estresse pela tomada de deci-
sdes, mas também esperanca de resolucao da

malformacio” ® Em uma investigacio com oito
mies e dois pais de criancas com cardiopatia,
observou-se que esses tinham conhecimento de
que a cirurgia era essencial para a vida da crianga,
porém o medo produziu resisténcia, devido a
" No

Brasil, de 254 criancas com cardiopatia, 48,5%

~ . ©
crengca de que nao a veriam novamente ’

foram submetidas a cirurgias, mas apenas 57,9%
foram corretivas””, indicando que as reacoes
emocionais enfrentadas no momento da ope-
racdo podem ocorrer multiplas vezes. Além da
cirurgia, as angustias permeiam o pds-operatorio
e o processo de alta.

No periodo do pés-operatério, ha inicial-
mente alegria de rever a crianca, mas também
existe o medo por vé-la sedada, em polifar-
macia, com dispositivos invasivos, estado geral

alterado e a possibilidade de reabordagem
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cirﬁrgica((’). Além desse aspecto, ha também a
possibilidade da vivéncia de complicacoes,
como as infecgoes, vivida por uma mae deste
estudo. Em uma investigacio brasileira, retros-
pectiva, com 300 criancas operadas, 22% viven-
ciaram complicagdes no pés-operatorio imediato,
como dor intensa, sangramento, acidose, insufi-
ciéncia cardiaca e parada cardiorrespiratéria””.
No caso de complicacdes, ha aumento do tempo
de internacio e o risco de 6bito”, que propor-
cionam novas preocupacoes.

Quando a intervencao cirdrgica é exitosa, as
mies vivem uma readaptacio, na qual o foco
torna-se a SD, com estimulo da crianca para seu

. an
desenvolvimento pleno

, e a cardiopatia fica
em segundo plano. Contudo, os impactos da
SD podem aumentar, como a vivéncia de incer-
tezas sobre o desenvolvimento, vitimizacdes e
preconceitos“’zm. O tempo torna-se o principal
responsavel por amenizar as angustias, com o
fortalecimento de estratégias familiares de apoio
mutuo e resiliéncia®’.

Ha também a possibilidade do 6bito. As CC
representam a terceira causa de 6bito nos pri-
meiros dias de vida e a segunda principal causa
de morte de criancas menores de um ano”’, com
a mortalidade em 14,1% das criancas com tal
condi¢io™. A incidéncia de 6bitos por CC é de
81 a cada 100 mil nascidos vivos, com o choque
cardiogénico como a principal causa em 41,1%
dos casos”’. Em investigacao com 300 criangas
submetidas a cirurgia cardiaca, 70% dessas
tinham cardiopatias aciandticas, as mesmas
deste estudo, e 17,3% vieram a falecer'”. O 6bito
pode também ocorrer apds a corre¢iao cirdrgica
da patologia, como ocorreu, por exemplo, em
uma coorte americana, retrospectiva, entre 1982
e 2003, na qual, de 3.571 pacientes com SD que
passaram pela corre¢do da CC, 3.376 sobrevi-
veram ao procedimento, porém, no acompanha-
mento longitudinal, 386 faleceram, com o6bitos
associados 2 hipertensdo pulmonar (p=0,02)"".
Nesses casos, as maes reaprendem a viver, em
um contexto em que os seus filhos as acompa-
nham apenas nas memérias'”. Mesmo as maes

deste estudo nio vivenciando o 6bito, o medo da

Rev baiana enferm (2022); 36:e47287

sua ocorréncia foi impactante, o que podia levar
a superprotecao, como observado nos resultados.

A superprotecio ocorre desde o inicio da ma-
ternagem, na qual a mae dedica-se integralmente
ao cuidado da cardiopatia e, posteriormente, 2
correciio e 2 SD™'”. Essa dedicacio associa-se 2
percepcao materna de que sao as Gnicas capazes
de identificar e atender as necessidades do filho,
sendo inaceitavel abdicar das responsabilidades
em beneficio proprio®. Vale ressaltar que esse
tipo de protecao, consequente a percepcio de
vulnerabilidade e incapacidade de fazer ativi-
dades sozinha, mostra-se prejudicial a crianca.
Além disso, condiz com a representacdo social
materna presente neste estudo, vista como figura
de sacrificio, que demonstra amor incondicional
e disponibilidade total, mostrando-se forte no
exercicio do papel materno*".

Como em outros estudos qualitativos, esta
investigacdo teve como principal limitacio as
vivéncias maternas niao serem representativas
da toda a populagio, por ter sido abordado um
grupo pequeno de maes.

Como contribuicao do estudo espera-se, com
a descricao do fendmeno, que os profissionais
de saide possam repensar suas praticas de
atendimento, levando em consideracio as repre-
sentacdes maternas sobre os eventos, que, para
os profissionais, sdo rotineiros, mas sao Unicos
para as mies, impactando e transformando todo

um contexto de vida.
Consideracoes Finais

O estudo proporcionou a percepcao de que
os diagnésticos de CC e SD trazem impactos
acumulativos para a miae. A vivéncia é marcada
por duas condicoes que nao foram desejadas e
levam ao enfrentamento de situacdes atipicas,
especialmente a cardiopatia, que € vivida como
ameaca 2 vida da crianca. Os desafios iniciam-se
na comunicacio do diagnostico e permeiam o
cotidiano da maternagem, representando um
contexto de incertezas, medos, impoténcia e
baixa autoestima, acrescido de esperanca pela

intervencio cirdrgica. A correcao da cardiopatia
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traz expectativas positivas, porém a SD persiste,
representando outros impactos.

Neste contexto, nota-se a importancia do
profissional de enfermagem, especialmente lem-
brado pelas maes deste estudo, por sua atuacao
de acolhimento, proporcionando apoio, escuta
ativa e esclarecimento de duavidas. As acoes
desse profissional, nos diferentes servicos de
saude, podem amenizar os impactos intrinsecos
das condicdes de CC e SD, e devem ser esten-
didas a toda a familia, também fragilizada pela
condig¢do. A assisténcia prestada pelo enfermeiro
ergue os alicerces para o desenvolvimento pleno
da crianca e possibilita a resiliéncia dentro do

contexto marcado por perdas, incertezas e medos.
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