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Resumo

Objetivo: analisar as praticas maternas de cuidado nas atividades diarias a crianca com
cardiopatia congénita no domicilio. Método: estudo descritivo, de abordagem qualitativa,
realizado no municipio do Rio de Janeiro, Brasil. Participaram 13 mdes de criangas com
cardiopatias congénitas. As entrevistas ocorreram entre marco e junho de 2016, as quais foram
audiogravadas, transcritas na integra e submetidas a Andlise de Conteludo de Bardin.
Resultados: as atividades diarias da crianca cardiopata foram consideradas restritas e ndo
restritas. As mdes compararam seus filhos com criancas normais, estratégias sdo utilizadas
durante o brincar para diminuicdo do esforco fisico e compreendem que o ambiente escolar e a
creche favorecem para o bom crescimento e desenvolvimento. Conclusdo: brincadeiras passivas
sdo mais bem toleradas pelas mdes por ndo exigirem esforco fisico. Assim, impedem a
descompensacdo cardiaca e o agravo da doenga em suas criangas.

Descritores: Mdes; Cardiopatias Congénitas; Cuidado da Crianca; Enfermagem; Empatia

Abstract

Objective: to analyze maternal care practices in daily activities for children with congenital heart
disease at home. Method: descriptive study, with a qualitative approach, carried out in the city of
Rio de Janeiro, Brazil. Thirteen mothers of children with congenital heart diseases participated.
The interviews took place between March and June 2016, which were audio-recorded, transcribed
in full and submitted to Bardin's Content Analysis. Results: the daily activities of the children with
heart disease were considered restricted and not restricted. Mothers compared their children
with normal children, strategies are used during play to reduce physical effort and understand

m Artigo publicado por Revista de Enfermagem da UFSM sob uma licenca CC BY.


https://doi.org/10.5902/2179769285955
https://orcid.org/0000-0002-7542-7258
https://orcid.org/0000-0002-4612-889X
https://orcid.org/0000-0002-4037-8759
https://orcid.org/0000-0002-5845-9709
https://orcid.org/0000-0001-6131-8272
https://orcid.org/0000-0002-2234-6964

2 | Praticas maternas de cuidados diarios a crianca com cardiopatia congénita

that the school environment and daycare favor good growth and development. Conclusion:
passive games are better tolerated by mothers because they do not require physical effort. Thus,
they prevent cardiac decompensation and aggravation of the disease in their children.
Descriptors: Mothers; Congenital Heart Diseases; Child Care; Nursing; Empathy

Resumen

Objetivo: analizar las practicas de cuidado materno en las actividades cotidianas de nifios con
cardiopatias congénitas en el hogar. Método: estudio descriptivo, con enfoque cualitativo,
realizado en la ciudad de Rio de Janeiro, Brasil. Participaron 13 madres de nifios con cardiopatias
congénitas. Las entrevistas tuvieron lugar entre marzo y junio de 2016, las cuales fueron
grabadas en audio, transcritas en su totalidad y sometidas a Bardin Content Analysis.
Resultados: las actividades diarias de los nifios con cardiopatias se consideraron restringidas y
no restringidas. Las madres compararon a sus hijos con nifios normales, durante el juego utilizan
estrategias para reducir el esfuerzo fisico y entienden que el ambiente escolar y la guarderia
favorecen un buen crecimiento y desarrollo. Conclusién: los juegos pasivos son mejor tolerados
por las madres ya que no requieren esfuerzo fisico. Asi, previenen la descompensacion cardiaca
y el empeoramiento de la enfermedad en sus hijos.

Descriptores: Madres; Cardiopatias Congénitas; Cuidado del Nifio; Enfermeria; Empatia

Introducao

A cardiopatia congénita é wuma doenca caracterizada como defeito,
desequilibrio ou anormalidades estruturais na funcdo cardiovascular, sendo também
definida como ma formagdo cardiaca congénita por estar presente desde o

nascimento do bebé.'?

Essa condicdo ocorre de altera¢cbes embrionarias em
estruturas normais ou por falha no desenvolvimento.?

Nas suas formas de apresentacdo, as cardiopatias congénitas podem ser
classificadas como ciandticas, uma vez que a estrutura cardiaca permite o shunt da
direita para a esquerda, causando uma cor azulada na pele e mucosa, e aciandticas
quando o shunt é gerado da esquerda para a direita. Uma outra classificacdo esta
relacionada com o fluxo pulmonar. Neste, pode se haver o hiperfluxo, na presenca de
hipervolemia e hipofluxo, quando referente a hipovolemia. Ademais, pode ser
caracterizada, no caso de uma obstrucdo do fluxo sanguineo extra cardiaco.?

E considerada um importante problema de saude publica, que afeta a esfera
mundial, pois é a mais frequente das malformacdes congénitas atingindo alta taxa de
mortalidade no primeiro ano de vida no Brasil e a segunda causa de morte até 30 dias

de vida. Dos recém-nascidos com doenga coronariana critica, 97% alcancam a idade de

um ano, mas 95% que nascem com a doenca coronariana nao critica alcancam a idade
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de 18 anos. Estima-se que cerca de 40% dessas criancas precisardo de cirurgia no
primeiro ano de vida.*>* Vale ressaltar que, as cardiopatias congénitas podem ser
também apontadas como cruciais na causa de parada cardiaca até a idade dos 24 anos,
sendo sua variabilidade de 84% nos dois primeiros anos de idade e 21% na segunda
década de um ser humano.?

As repercussdes causadas pela cardiopatia congénita sao manifestadas pela presenca
de alguns sintomas como a cianose, 0 cansaco, a dispneia e a taquicardia, que podem
acarretar efeitos negativos no seu desenvolvimento,® tendo em vista o desconforto social e
emocional gerado na crianca e em seus familiares no seu domicilio.

Por isso, ao conhecer a realidade vivenciada por esse publico e os fatores que
interferem no gerenciamento da doenca no ambito domiciliar, torna-se possivel
prestar uma assisténcia oportuna e individualizada para as maes das criangas com
cardiopatias congénitas.

Quando as atividades diarias de autocuidado ou aquelas realizadas pelas maes
aos seus filhos com cardiopatias congénitas, exigidas pelo tratamento, ocorrem de
maneira fragilizada, o gerenciamento da doenca pode trazer prejuizos, como atraso no
desenvolvimento. O surgimento dos sinais clinicos da crianca com a cardiopatia
congénita, como o cansaco, a presenca de cianose, a taquicardia,® causados pelas
brincadeiras que exigem maior esforco fisico, sdao considerados informacdes
importantes para a tomada de decisdo no cuidado em saude dessas Criangas com
Necessidades de Saude Especiais (CRIANES).

Define-se CRIANES aquelas que apresentam ou possuem um risco maior para
manifestar, seja uma condicao fisica, no desenvolvimento, no comportamento, no
emocional ou crbnica e que, na maior parte dos casos, ha uma exigéncia de um tipo e
quantidade de servicos de saude além das exigidas por outras criancas.6 Suas
necessidades de saude sdo peculiares e distintas, tornando-as, especiais, e
demandando da articulagdo em rede e de um servico organizado.’

A caréncia de profissionais enfermeiros em cardiologia pediatrica no ambito
ambulatorial e domiciliar, com conhecimento e expertise no manejo de possiveis
complica¢des para essa populacao infantil, pode dificultar na entrega de orientacBes acerca

da saude e tratamento individualizado para cada crianca, principalmente em relacdo ao
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sentimento de impoténcia, culpa e medo? além da superprotecdo dos pais, uma vez que
compreendem ter um filho fragil devido a doenca,® o que pode corroborar para a inatividade
fisica, a ndo socializacdo com outras criancas favorecendo uma contribuicdo negativa para o
desenvolvimento motor. Essas barreiras contribuem para um crescimento e
desenvolvimento escasso, elevando o risco de comprometimento e a hospitalizacdes
desnecessarias.’

Um estado da arte identificou apenas sete producdes cientificas sobre
cardiopatia congénita, as quais tratavam as mdes com sentimento de culpa e estratégias
no enfrentamento da dor por ter um filho cardiopata e a adaptacao da familia diante do
diagnostico da cardiopatia congénita e seu cuidado.’

Outra revisdo integrativa apontou para as poucas abordagens sobre a
cardiopatia congénita além da preocupacdo dos autores pela falta de producdes
cientificas na cardiopatia neonatal.’”® Assim, a pesquisa propde o despertar de
profissionais de saude em contribuir com novos estudos para o olhar de mdes e suas
criancas com cardiopatias congénitas no ambiente domiciliar com subsidios para o
cuidado a favor da manutencdo de suas vidas.

O cuidado se destaca como ciclo vital na percep¢ao da Enfermeira francesa Marie
Francoise Colliére."""? E ele que, desde o principio, gera a manutencdo da vida por
intermédio do processo saude e doenca, sendo uma pratica antiga da raca humana,
com a finalidade de garantir a continuidade de toda espécie."

Neste sentido, compreender as diferencas conceituais de cuidar e tratar permite aos
enfermeiros um olhar assertivo para o cuidado no domicilio. Para Colliere, trata-se a doenca a
fim de impedir sua progressao e restringir seus agravos. Entretanto, o cuidar se insere em
todas as fases imprescindiveis do ser humano reportando assim a conservacdo da origem.'?

O cuidar dessas criancas com cardiopatias congénitas é um ato de deferéncia,
pois permite a elas a continuidade do seu crescimento e desenvolvimento por meio da
manutencdo da sua saude. E também um ato peculiar e prestado por elas, uma vez que
essas criancas adquirem autonomia, mas também é reciproco, quando as mades o
exercem aos seus filhos que necessitam para tomar posse das suas necessidades vitais,
seja de forma temporéria ou definitiva."

Ao compreender as tipologias de cuidado trazidas por Colliére, que envolvem:
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repara¢do, manutencao, estimulacdo, compensacdo, parecer, apaziguamento e
confortacdo,’ o profissional da salide, em especial o enfermeiro, abarca os desafios
diarios das maes com criancas com cardiopatia congénita no domicilio favorecendo o
cuidado mais assertivo.

Nesse sentido, o cuidado de repara¢do tem a inten¢do de limitar a doenca atenuando
seus efeitos; Os de manutencdo contribuem para o desenvolvimento pessoal, se
relacionando com o cotidiano, as necessidades psicoldgicas, efetivas e sociais; Os de
estimulacdo reavivam os sentidos para o desenvolver da capacidade motora, além da
expectativas, desejos e reacdes afetivas; Os cuidados de compensacao preenchem aqueles
que ndo adquiridos e/ou compensados quando ndo se € capaz de fazer por si so; Os
cuidados do parecer sao executados com inten¢do de despertar e fortalecer o senso de
identidade; Os cuidados de apaziguamento possibilitam o repouso e a libertacao de tensdes,
amainando a turbuléncia e o desassossego; e Os cuidados de conforta¢do propiciam o ganho
da confianca, distinguindo o que precisa ser confortado.'

Nesta pesquisa, serdo abordados os cuidados de estimulacdo, manutencdo e
apaziguamento, e a demanda de cuidado habitual modificado dessas CRIANES com
olhar para o cuidar e as necessidades especiais de saude. As CRIANES com demandas
de cuidados habituais modificados necessitam de tecnologias adaptativas nos cuidados
cotidianos e nas atividades de vida diaria, tais como locomover-se, alimentar-se, dentre
outras. Diante dessa problematica, o estudo objetivou analisar as praticas maternas de

cuidado nas atividades diarias a crianca com cardiopatia congénita no domicilio.
Método

Estudo descritivo, de abordagem qualitativa, realizado em um ambulatério de
atendimento pediatrico de um hospital universitario situado no municipio do Rio de
Janeiro, Brasil. Observou-se os critérios do Consolidated Criteria for Reporting Qualitative
Research (COREQ), os quais foram empregados como guia para aprimorar a
apresentacdo do relatério da pesquisa.'?

A instituicdo da pesquisa possui varias especialidades para atendimento. Foi o
primeiro hospital geral e universitario do estado a receber, em 1998, o titulo de

“Hospital Amigo da Crianga”, conferido pelo Fundo das Nac8es Unidas para a Infancia
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(Unicef) e pela Organizacdao Mundial de Saude (OMS). Em 2006, foi criado o nucleo
perinatal e hoje a maternidade é referéncia em gestacao de alto risco com leitos de
Unidade de Terapia Intensiva Neonatal (UTIN).

Os seguintes critérios de inclusao foram: maes de criancas com cardiopatia congénita
na faixa etaria de 0 a 12 anos incompletos, das quais nao foram submetidas a nenhuma
intervencdo cirurgica e com os cuidados prestados a seus filhos no domicilio. Excluiu-se as
maes cujos filhos apresentavam outras anomalias congénitas associadas a cardiopatia
congénita. O acompanhamento dessas crian¢as ocorreu nas consultas de cardiologia das
quais se verificou a sua periodicidade na unidade e na consulta ao banco de dados que
continha informacdes pessoais, historia clinica e contato da crianca participante da pesquisa.

As entrevistas foram realizadas presencialmente durante os meses de marco e junho
de 2016 pela pesquisadora principal, especialista em Enfermagem Neonatal, com
treinamento prévio recebido para realizacdo de pesquisas qualitativas. As mdes eram
abordadas, por conveniéncia, pessoalmente, no ambulatério de pediatria - sendo este o
primeiro contato com as participantes do estudo - enquanto aguardavam a consulta com as
cardiologistas. Aquelas que aceitaram o convite e tinham disponibilidade de tempo naquele
momento, foram individualmente conduzidas para uma das salas privativa. Assim, buscou-se
garantir um ambiente mais calmo possivel. Neste momento, ja era de conhecimento do
participante em relacdo ao pesquisador: sua profissdo e formacao académica e o interesse
pela sua vivéncia materna em seu domicilio tendo um filho com cardiopatia congénita.

Para que a entrevista com as maes ocorresse de forma tranquila, suas criancas foram
encaminhadas a brinquedoteca, onde havia uma pessoa responsavel por olha-las e distrai-las
até o término da entrevista. Para aquelas maes que nao puderam permanecer para fazer a
entrevista, foi agendado um novo encontro conforme sua disponibilidade de tempo. Quanto
aquelas que ndo tiveram interesse em participar, alegaram o medo de perder a consulta ou,
mesmo com a opcdo de realizar a entrevista apds a consulta, tinham pressa para retornar
aos seus lares para outros compromissos. Cabe informar que o quantitativo de mades
convidadas quanto as que se recusaram a participar das entrevistas nao foi computado por
inexperiéncia da pesquisadora principal a época da pesquisa.

A entrevista contou com a seguinte pergunta: como vocé realiza o cuidado de sua

crianca que tem cardiopatia congénita? Utilizou-se um questionario semiestruturado para a
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busca dos dados sociodemograficos para caracterizar os filhos das participantes. As
entrevistas foram finalizadas ap6s o critério de saturacdo, apreendido como a cessacao de
inclusao de novos participantes, quando os dados apresentam, na avaliacdo do pesquisador,
repeticdo, momento em que nao € mais necessario continuar com sua coleta.'

As entrevistas tiveram duracao média de 30 minutos e foram gravadas em audio na
integra. Um teste piloto foi realizado nas trés primeiras entrevistas e ajustes, na conducao da
pesquisadora durante a entrevista, foram realizados, o que permitiu melhor clareza na
obtencao dos dados e sem indugdo das respostas pelo pesquisador durante a entrevista.

Apos a transcricdo das entrevistas e edicdo das falas para remover erros gramaticais e
vicios de linguagem, empregou-se o referencial metodologico da Analise de Conteudo,
modalidade tematica' aplicando-se suas etapas de pré-andlise, com a organizacdo do
material, seguida de leitura flutuante dos documentos e sistematizacdo das ideias
preliminares, com formulacdo das primeiras hipdteses e dos indicadores. A explora¢ao do
material teve o objetivo de codificar e categorizar o texto das entrevistas. Apds essa etapa,
identificou-se os diferentes codigos gerados e agrupados para formar as unidades de sentido
no texto. Quanto ao tratamento dos resultados, inferéncia e interpretacao, os pesquisadores
analisaram, de forma reflexiva e critica, as unidades anteriormente identificadas, produzindo
uma compreensao légica para a interpretacdo dos resultados e construcdo da categoria
tematica e suas subcategorias.” O processo analitico levou a identificacdo da categoria: Os
cuidados com as atividades diaria da crianca constituida por duas subcategorias
denominadas: “atividades diarias ndo restritas” e “atividades diarias restritas”.

Este estudo foi submetido ao comité de Etica em Pesquisa da instituicio na qual a
pesquisa foi desenvolvida, sendo aprovado, em 17 de novembro de 2014, com o Parecer n°
874.441, respeitando as questBes éticas da Resolucdo 466/2012, que regulamentam as
diretrizes e normas de pesquisa que envolve seres humanos. Para proteger a identidade das
participantes, elas foram citadas com codinomes que representam 0s vasos sanguineos e a

caracteristicas da crianca. Exemplo: (Aorta, filho (a) de 3 meses, sopro cardiaco).
Resultados

A pesquisa foi composta por 13 mdes de 14 criancas com idade entre um més e dez

anos, sendo que uma mae tinha dois filhos com cardiopatia congénita. Quanto a idade das
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criancas, trés delas eram lactentes (1 més a 11 meses e 29 dias), trés, infantes (Toddler) (1 a 2
anos, 11 meses e 29 dias), quatro, da fase pré-escolar (3 a 5 anos, 11 meses e 29 dias) e
quatro, escolares (6 a 12 anos incompletos).® As criancas possuiam um perfil
sociodemografico predominante no sexo masculino, com caracteristica clinica da doenca do
tipo aciandtica, sendo as mais presentes a Comunicacdo Intra-atrial (CIA) (36%) e sopro
inocente (21,4%). Com relagdo a Comunicacao Interventricular (CIV), esta apresentou (7,1%)
da sua totalidade se igualando com a sindrome de Wolff-Parkinson-White (NPW), persisténcia
do canal arterial (PCA) e estenose pulmonar. Entretanto, ela se manifesta associada a outras

cardiopatias como a Comunicac¢do Intra-atrial (CIA) e Banda andmala (14,2%).

No Quadro 1 consta as caracteristicas dos filhos das maes participantes da pesquisa.

Quadro 1 - Caracterizacdo dos filhos das participantes do estudo e suas respectivas
cardiopatias congénitas. Rio de Janeiro - R, Brasil, 2015

Identificacdo Diagnéstico Tipoda Idade do filho com Total de
das mdesdos | dacardiopatia | cardiopatia | cardiopatia no momento criangas por
filhos com da entrevista Diagnéstico
cardiopatias apresentado
congénitas n=(14) | %
Pericardio 6 anos
Veia Cava 5anos
TricUspide CIA 2 anos e 8 meses 5 36
Coronaria 1 ano e 2 meses
BicUspide 3 meses
Aorta 8 anos
Sopro Inocente 6 anos 3 21,4
Ventriculo . 4 anos
—— Acianético
Atrio Civ 3 anos 1 7.1
L Sindrome de
Miocardio WPW 10 anos 1 7.1
N6 Sinusal PCA 4 anos 1 71
Tronco Estenose 10 meses 1 71
Pulmonar Pulmonar
. 1 5 . .
Mitral ClAe ClV anoe Cardiopatia
meses
Banda S 2 14,2
Feixe de HIS N Cianédtico 1 més associadas
Anbémala + CIV

Legenda: Comunicacdo Intra-atrial (CIA); Comunicacdo Interventricular (CIV); Persisténcia do Canal Arterial

(PCA).

Nota: Levantamento realizado em agosto de 2015*
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A partir da analise realizada, emergiu a categoria: os cuidados com as atividades
diarias da crianca e suas subcategorias: atividades didrias ndo restritas e atividades
diarias restritas.

Nas atividades diarias nao restritas, as mdes revelam a socializacdo como um
cuidado importante, continuo e percebem as intera¢cdes no ambiente escolar, na creche

e COm seus pares sdo essenciais para os seus filhos.

Coloquei ele na creche, ele se deu bem na creche e estd I até hoje. (Mitral, filho
de 1 ano e 5 meses, CIA + ClV)

Ele estd bem melhor, ele faz atividade na escola, com os coleguinhas, estd
interagindo muito bem. (Aorta, filho de 8 anos, sopro inocente)

Além disso, para as mades, suas crian¢as com cardiopatias congénitas realizam

algumas atividades de lazer das brincadeiras comuns a qualquer crianca:

Crianca normal, correndo, brincando, uma crian¢a que néo ficava doente.
(Mitral, filho de 1 ano e 5 meses, CIA + ClV)

Eu deixo ela brincar normalmente, [...] algumas atividades em casa. Ela brinca
normal [..] na pracinha, brincar de subir e descer, brincar de escorregar
(Ventriculo, filha de 4 anos, sopro inocente)

Antigamente ele ndo corria, ndo pulava [...] agora ele corre, pula [...] [de I, para
cq, ele] melhorou 100%! [...] ele faz esporte na escola, brinca naturalmente. [...]
Ele pode tudo. [...] Agora ele estd normal. Faz capoeira na escola [...]. Agora que
ele estd comecando a brincar, a sair, soltar pipa. Veio aprender a soltar pipa,
[...], tem uns 15 dias. [...] Hoje ele corre normal [...], solta pipa, joga bola, anda de
bicicleta, sabe nadar [...]. Brincar, correr, pular. Igual uma crian¢a normal faz, eu
néo deixava. (Aorta, filho de 8 anos, sopro inocente)

Com relacdo as atividades diarias restritas, as mdes revelam cautela para a
presenca do esfor¢o fisico, o brincar no pula-pula, o tempo de brincar e subir e descer
escada. Ha uma maior vigilancia das maes para com essas atividades impossibilitando

seus filhos de brincar com elas.

Eu converso com vocé porque vocé néo pode [jogar bola] e vocé insiste em fazer!
[mde refere-se falar com a crianca]j ai, ele ja dé uma parada [...]. Acho melhor
ensinar, conversar, para ele mesmo saber o que pode e o que néo pode. Explico,
“néio pode porque vocé sabe, passa mal. Ele néio pode jogar bola, néo pode fazer
[esforco] [...] no pula-pula eu dou, presente no Dia das Crian¢as, um jogo. Oriento
brincadeiras mais calmas [...] E o que ele nGo pode fazer é correr, [jogar] futebol
na escola, com os colegas na quadra, no campo. [...J. Isso é muito dificil para mim,
ter que falar “vocé ndo pode jogar bola!” “Mde, eu quero, mas eu quero!”. [...] Aula
de mdusica, ele gosta de instrumento de sopro. Limitar ele das coisas, para mim, é
a pior. (Miocardlo, filho de 10 anos, sindrome de WPW

Ah, existe. Eu tento controlar um pouco. Igual o pula-pula; se deixar ela fica direto
no pula-pula. Mas ai eu controlo. (Ventriculo, filha de 4 anos, sopro inocente)
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Ademais, as mades compreendem como perigosas, para seus filhos, certas

brincadeiras que requerem maior esforco determinando assim o tempo de brincar da crianca.

Eu controlo ela subir a escada, porque subir ela sabe, mas descer é complicado.
Na fisioterapia, quando ela fazia, tinha escadinha para ensind-la a subir e a
descer, ela pensa que a escada I de casa é a mesma escada da fisioterapia, que
é uma brincadeira, essa brincadeira eu restrinjo, as que sdo perigosas.
(Tricuspide, filha de 2 anos e 8 meses, CIA)

Também néio deixo muito! Até meia hora, nada de uma hora assim, [...] Controlo
[o tempo]. Falo que mais tarde a gente volta de novo [no parquinho para brincar
de pula-pulaj, vai ser igual ali na salinha [mde se refere a brinquedoteca do
ambulatério], mais tarde ou amanhd@ a gente volta, [ao pula-pula/a
brinquedoteca] ai ela dé uma acalmada. (Ventriculo, filha de 4 anos, sopro
inocente)

Outro ponto importante observado foi a superprotecdo dessas mdes para com

seus filhos durante o brincar.

Eu ndo deixava o garoto brincar sozinho, correr, eu achava que ele ia se
machucar. Queria proteger ele demais! [...]. E eu néo queria que ele sentisse dor.
Eu o protegia do irmdo, das outras criangas. De correr, pular, brincar. [..] Ele
ficava roxinho, cansado. Ele mesmo ficava na dele. Néo conversava, ficava pelos
cantos. Eu o botava para ver televisdio e brincar com quebra-cabeca. Ele gosta
muito de quebra-cabega, [...] tem um monte! (Aorta, filho de 8 anos, sopro
inocente)

Os cuidados com as atividades da crianca realizados por maes de criangas com
cardiopatias congénitas envolvem a socializacdo, o lazer, o esforco fisico, os tipos de
brincadeiras, o tempo de brincar e a superprotecdo quando inseridas no seu ambiente

domiciliar.

Discussao

As criancas com cardiopatias congénitas cujas mdes foram entrevistadas estavam na
faixa etaria entre um més e dez anos e as mdes demonstraram variadas praticas maternas de
cuidado nas atividades diarias a crianga com cardiopatia congénita no domicilio.

Com relacdo ao sexo e ao tipo de cardiopatia, esse perfil de criancas vem sendo
identificado no Brasil, demonstrando que o sexo masculino € um fator predominante assim
como o seu tipo acianética, o mais comum, como demonstrado por meio dos dados

secundarios do Sistema de Informac¢des sobre Nascidos Vivos (SINASC), em cinco regides
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brasileiras, no qual 52,9% eram do sexo masculino e 47% do sexo feminino."” Entretanto,
pesquisadores em uma clinica pediatrica no Para revelaram que nao houve diferenca
estatistica significativa entre criancas de ambos os sexos, mas que a cardiopatia congénita
acianotica, assim como este estudo também foi a mais recorrente (54,5%)."®

Quanto aos resultados da categoria “atividades diarias ndo restritas”, estes revelaram
na subcategoria, por meio dos depoimentos das mades, a socializagdo como um cuidado
importante na vida de seus filhos com cardiopatia congénita. Percebe-se, em suas falas, a boa
adaptacdo da crianca nos ambientes da creche e da escola. Esses lugares em conjunto com a
familia repercutem de forma positiva no bem-estar das criancas.”

A intera¢do da crianca com 0 meio em que vive € necessaria para seu
crescimento e desenvolvimento. Interagir com outras criancas da mesma idade permite
reconhecer o seu espa¢o e do outro; aprende a se socializar e a lidar com seus
enfrentamentos diante de situacfes inesperadas. A crianca propicia a troca por meio da
socializacdo, se relacionando do seu modo com o saber. Essa interacdo permite a
constru¢do das habilidades cognitivas, psicomotoras, de linguagem e ludicas, revelando
suas caracteristicas individuais compostas na sua propria identidade.®’

Ao inserir suas criancas na creche e na escola, as maes Mitral, filho de um ano e cinco
meses, CIA + CIV, e Aorta, filho de oito anos, Sopro Inocente, asseguram o direito a educagao
para os seus filhos, conforme o Estatuto da Crianca e do Adolescente,? ao mesmo tempo,
realizam o cuidado de estimulagdo com eles. Desta forma, o contato com o outro desperta os
sentidos, cria relagdes afetivas, estimula o interesse e o desenvolvimento psicomotor. Uma
grande promogdo para a construgdo do pensamento.'?

Algumas atividades de lazer realizadas pelas criancas com cardiopatia, como:
pular, correr, brincar na pracinha de subir e descer, praticar esportes na escola, soltar
pipa, andar de bicicleta, jogar bola e nadar, para suas maes, sao atividades normais, as
mesmas praticadas por uma crianga sem comprometimento cardiaco. Para elas, o fato
de seus filhos terem nascidos com uma cardiopatia congénita acianética, mas com
repercussao cianogénica, ndo os impedem de brincar como crian¢as saudaveis. Sabe-se
que criancas com cardiopatia congénita realizam atividades fisicas abaixo do
recomendado, o que as tornam mais sedentarias. Isso ocorre porque grande parte dos

pais considera ser menos importante para seus filhos.??
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Compreende-se que o brincar € uma necessidade da infancia, por fazer parte
dela, do seu cotidiano. Deve ser estimulado sempre, para expressar seus sentimentos e
desejos.?* Estudos sobre atividades fisicas apontam para os seus beneficios a satde e
que sdo transversais a todas as criangas, mesmo aquelas com doenga cronica, como a
cardiopatia congénita, por exemplo. Ela é primordial para o bom desenvolvimento e o
bem-estar geral da crianca, previne comorbidades e melhora da qualidade de vida. Sua
auséncia tem sido marcada como fator de risco para outras doencas.?*?°

Grande parte das criancas sadias recebe estimulos pelos familiares para a pratica
de esportes, sejam na escola ou nos clubes, e muitas tornam-se atletas amadores
alcancando o nivel profissional em alguns casos. A crianca com cardiopatia congénita,
tal como as saudaveis, precisa se manter ativas, evitando riscos de ansiedade,
depressdo ou outros comprometimentos cardiovasculares e metabolicos.??*

Nessa otica, é possivel perceber que as mdes exercem o cuidado de manutencao a
vida, inserido no brincar, fazendo face as necessidades da crianga no seu cotidiano." Sem o
brincar ndo é possivel ser crianca, tdo pouco uma crian¢a com bom desenvolvimento.

Na subcategoria “atividades diarias restritas”, ha uma resisténcia em relacdo as
brincadeiras das quais exigem mais esforco fisico ou que julgam ser perigosas,
impedindo seus filhos de assim praticarem. Para uma CRIANES cardiopata, o brincar no
pula-pula por um tempo maior que 30 minutos pode significar a manifestacdo da
sintomatologia da doenga. Uma revisao sistematica sobre reabilitacdo aponta para os
beneficios associados as praticas de exercicios fisicos, mas ha dificuldades para sua
execucdo por conta da inseguranca dos familiares devido ao aparecimento dos sintomas
causadores da instabilidade hemodindmica.’® Desta forma, as m3es demandam dos
cuidados habituais modificados criando meios para que seus filhos interrompam as
brincadeiras indicando a eles o momento de parar de brincar.

Ainda que os beneficios da atividade fisica para a salde tenham reconhecimento,
algumas criancas com cardiopatias congénitas ndo as praticam o suficiente a atingir os
niveis indicados, pois se entende que seus niveis de atividade fisica sdo abaixo em
relacdo aquelas saudaveis.”® Entretanto, é importante que as maes, assim como seus

filhos cardiopatas, na fase escolar, tenham conhecimento e entendimento sobre a

doenca, sendo um fator para o seu autocuidado, ampliando da informac¢do sobre o
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diagndstico até os encadeamentos clinicos mais relevantes.?’

Medidas de restricao do tempo das brincadeiras ou acordos entre maes e filhos
para o retorno as atividades recreativas em outro momento demonstram o cuidado
habitual modificado durante o brincar da crianca. Para as CRIANES com cardiopatias,
esse tipo de cuidado exige modificacdes na sua forma habitual para que a sua
integridade fisica, bem-estar e conforto sejam preservados, evitando assim os sinais
clinicos da doenca e possivel descompensacao cardiaca.?®?%

Uma vez que as maes optam por substituir as atividades de maior esforco por
aquelas de menor esforco fisico, compreende-se a utilizacdo de estratégias com
finalidade em adaptar as atividades recreativas do cotidiano, sem deixar de atender as
necessidades psicolégicas, afetivas e sociais, das quais colaboram para o
desenvolvimento pessoal das suas crian¢as. Esse cuidado de manuten¢do acontece
quando a crianca consegue, por si s fazé-lo, mesmo que de forma adaptada, elas
permanecem brincando perante as suas necessidades do cotidiano,'?’ fortalecendo o
seu desenvolvimento.

Autores destacam no estudo transversal, realizado com criancas e adolescentes com
Cardiopatia Congénita e idade entre 8 e 13 anos, em acompanhamento no Ambulatério
Pediatrico do Instituto de Cardiologia do Rio Grande do Sul, que grande parte dos
participantes das entrevistas ndo soube verbalizar o nome da sua doenca e muito menos
explanar com suas proéprias palavras. Neste sentido, identificar o quanto é conhecido pela

crianca sobre a sua doenca cardiaca refletira no planejamento de programas a sua saude

direcionado pelo enfermeiro e instrucional para as maes, contribuindo para a redu¢do das
duvidas e incertezas no que se refere as praticas recreativas.?

Ainda é possivel observar que da mesma forma que as mdes restringem as
praticas recreativas de seus filhos, elas agem com um cuidado de superprotecdo, evitam
o brincar a fim de prevenir danos, como se machucar, ou a manifestacdo das
sintomatologias da doenca, tais como a cianose e 0 cansaco, por exemplo. Sabe-se que
criangas com cardiopatias congénitas possuem riscos para o atraso no desenvolvimento
motor e um dos fatores é a incapacidade fisica.? Isso também repercute no conflito de

permitir ou ndo a crianca em interagir com o irmdo ou com outras crianc¢as, evitando a
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interacdo com seus pares como uma estratégia de proteger o filho de correr, pular, ou
seja, o brincar com atividades de maior esforco fisico. Desta forma, as maes exercem de
modo natural as modifica¢des habituais de suas criancas, direcionando-as a outras
atividades ou impondo limites das quais para elas sao risco a seus filhos.

Esse cuidado excessivo ocorre pela percepcdo de fragilidade dos pais em relacdo
a doenca da crianca. Nestes casos, os estimulos externos e a socializacdo da crianca
ficam prejudicadas e contribui de forma negativa no seu desenvolvimento.?

As criancas cardiopatas tendem a brincar de forma diferente, o seu brincar
habitual é modificado para atividades recreativas que necessitam de menor esfor¢o
fisico. Brincadeiras mais perigosas ou aulas que exijam esforco respiratorio
(instrumento de sopro) sdo desejadas por seus filhos tais quais o convivio com
familiares ou outras criangas. Entretanto, a fim de garantir a manutencao de suas vidas,
as maes se empenham em explicar a ndo pratica de tais atividades desejadas por eles.

Ademais, limitar seus filhos de praticas do cotidiano ndo é uma tarefa facil. A
crianca reluta em aceitar restricbes, principalmente quando essas sdo as mais
prazerosas. As mdes precisam estar inseridas nesse cuidado e ser apaziguadas pelo
enfermeiro, expressando seus sentimentos e dores com a finalidade de aliviar suas
tens@es diante das possiveis limita¢cdes de seus filhos.

Torna-se importante enfatizar que criancas com cardiopatia congénita precisam
brincar, conversar e socializar, explorar o ambiente por meio das brincadeiras e
atividades recreativas conforme as especificidades de cada caso. Assim, ratifica-se a
contribuicdo deste conhecimento ndo s6 para as mdes e suas crian¢as, mas também
para a pratica assistencial do enfermeiro que, em conjunto com as maes, deve elaborar
planos de cuidados seguros e direcionados ao ambiente domiciliar de acordo com o
grau de complexidade exigido, com intencdo de contemplar o desenvolvimento
psicossocial dessas criancas.

Como limita¢dao do estudo, a fim de favorecer outras propostas de pesquisas, a
realizacdo do estudo em uma Unica instituicdo. Infere-se que, para a pratica assistencial,
o estudo podera trazer melhorias na qualidade de vida da crianca com cardiopatia

congénita, uma vez que oferece a possibilidade de implementar estratégias de cuidado
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mais eficazes, indo ao encontro das reais necessidades de cuidado dessas criancas no

domicilio, contextualizadas por sua realidade socio-histérico-cultural.

Conclusao

As praticas maternas de cuidado realizadas durante as atividades diarias das CRIANES,
com cardiopatia congénita, sdo atividades das quais ndo exijam da crianca esfor¢o fisico
maior, pois compreendem que o brincar de forma ativa pode repercutir para uma
descompensacdo cardiaca. Apesar das maes realizarem o cuidado de estimulacdo, ao
revelarem a socializa¢ao dos seus filhos na creche e na escola, e praticarem as atividades
recreativas de forma normal, elas interrompem as brincadeiras que demandam mais esforco
fisico, convencendo a crianga a retornar em outro momento, o que caracteriza um cuidado
habitual modificado aplicado pelas maes. De modo a atender as necessidades especiais dos
seus filhos, elas também oferecem outros meios de brincar como ver televisdo e montar
quebra-cabeca, exercendo o cuidado de compensacao, uma vez que essas atividades ludicas
nao demandam de esforco fisico.

A tentativa de impedir a realizacdo de a¢des ou brincadeiras mais perigosas se
deve possivelmente para evitar o cansago excessivo e, consequentemente, ter garantida
a manutencdo da vida de seu filho. Por outro lado, as mdes expressam que ndo é tarefa
facil limitar o filho das brincadeiras, pois a crianca geralmente reluta em aceitar essas
limitacbes na forma de brincar. Nesse sentido, ao explicitar seu incbmodo em ter que
negar a possibilidade de que o filho experimente brincadeiras consideradas mais
prazerosas, significa que o profissional de saude precisa também desenvolver, junto as
maes, o cuidado do tipo de apaziguamento, de modo que elas possam expressar seus
sentimentos e dores diante das possiveis limitacdes de seu filho.

Assim, os pontos de suporte identificados possuem repercussdes pertinentes a
crianca com cardiopata congénita, no seu crescimento e desenvolvimento, no ambito
social e recreativo (lazer), sendo necessaria a criagdo de grupos de mdes, dentro e fora
do contexto hospitalar, nos quais elas possam ser ouvidas, com a possibilidade de
compartilhar praticas maternas de cuidados nas suas atividades diarias. A vivéncia de
cada uma delas podera mostrar o que é necessario e fundamental no que se refere a

cuidar de uma CRIANES com cardiopatia congénita no contexto domiciliar.
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