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RESUMO

Introdugao: A cardiopatia congénita na crianca pode causar dificuldades emocionais
nos cuidadores, como dor, incerteza, estresse e ansiedade, impactando no bem
estar. Objetivo: Investigar a percepgéao e vivéncia dos cuidadores sobre a cardiopatia
congénita e as estratégias de bem-estar no processo de doenga da crianga. Método:
esse estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos
com o parecer CAAE: 73357523.4.0000.0185, se trata de uma pesquisa qualitativa,
de carater descritivo e exploratério, realizada com 24 cuidadores de criangas com
cardiopatia congénita, em um hospital publico no norte de Santa Catarina, os dados
foram coletados com auxilio de um questionario semiestruturado com questbes
norteadoras: “Como foi para vocé o diagnéstico da cardiopatia congénita de seu(ua)
filho(a)? Atualmente, como estd sendo vivenciar o processo da doenca?”, “Como
vocé tem cuidado de vocé neste momento?” e “Como vocé cuida da sua saude
mental?” também foram levantados dados sociodemograficos e clinicos. As
entrevistas foram transcritas na integra e armazenadas na plataforma de
armazenamento drive, o método de analise dos dados foi a Analise Tematica de
Minayo, os dados foram agrupamento a partir das perguntas e respostas em
tabelas, para cada trecho registrado na tabela, foi associado a um comentario que
explicou melhor o significado daquele trecho apés foi realizada a interpretagdo dos
significados que a pessoa expressou em sua fala, levando em consideragdo o
contexto, as falas semelhantes foram agrupadas formando temas maiores.
Resultados: através das falas dos participantes emergiram quatro temas: 1) Impacto
Inicial com o diagndstico: dificuldades e superagdes, 2) Desafios no autocuidado, 3)
A quebra do imaginario e mudangas nos planos e metas e 4) Estratégias de
bem-estar: amor ao filho, familia, espiritualidade, terapias e atividades fisicas.
Concluséo: A clareza das orientagdes foram considerados fatores que diminuem a
ansiedade dos cuidadores em ambito hospitalar e atividades de lazer, religiosidade e
autocuidado como estratégias que auxiliam no bem estar em ambito domiciliar. Os
achados do estudo podem contribuir com a sistematizagdo de um cuidado integral,

humanizado e individualizado que promova o bem estar emocional.

Palavras-chave: Cardiopatias congénitas. Cuidadores. Bem-estar. Pediatria.



ABSTRACT

Introduction: Congenital heart disease in children can cause emotional difficulties in
caregivers, such as pain, uncertainty, stress, and anxiety, impacting their mental
health. Objective: to understand the perception and experience of parents about the
diagnosis and the process of their child's disease and to investigate the strategies
used by parents to maintain mental health. Method: this study was approved by the
Human Research Ethics Committee under opinion CAAE: 73357523.4.0000.0185. It
is a qualitative, descriptive, and exploratory research study carried out with 24
caregivers of children with congenital heart disease, in a public hospital in northern
Santa Catarina. Data were collected using a semi-structured questionnaire with
guiding questions: “How was the diagnosis of your child's congenital heart disease
like for you? Currently, how is it experiencing the disease process?”, “How are you
taking care of yourself at this time?” and “How do you take care of your mental
health?” Sociodemographic and clinical data were also collected. The interviews
were transcribed in full and stored on the drive storage platform. The data analysis
method was Minayo's Thematic Analysis. The data were grouped based on the
questions and answers in tables. For each excerpt recorded in the table, it was
associated with a comment that better explained the meaning of that excerpt. After
the interpretation of the meanings that the person expressed in their speech, taking
into account the context, similar statements were grouped to form larger themes.
Results: Four themes emerged from the participants' statements: 1) Initial impact with
the diagnosis: emotional difficulties; 2) Challenges in self-care; 3) Breaking the
imaginary and changes in plans and goals; and 4) Well-being strategies: love for the
child, family, spirituality, therapies, and physical activities. Conclusion: Clarity of
guidelines were considered factors that reduce caregivers' anxiety in the hospital
setting, and leisure activities, religiosity, and self-care as strategies that help with
mental health at home. The findings of the study may contribute to the
systematization of comprehensive, humanized and individualized care that promotes

emotional well-being and mental health.

Keywords: Congenital heart disease. Caregivers. Mental health.
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1 INTRODUGAO

A cardiopatia congénita possui em sua definigdo a ma-formagao estrutural
e/ou funcional de um coragao, tendo sua incidéncia no Brasil em valores de 3,6 a
cada 10.000 nascidos vivos (1999 - 2015)(Silva et al., 2020 apud Ministério da
saude, 2018). Durante os ultimos anos, o crescimento das tecnologias forneceu as
redes de saude em diversos paises do mundo a capacidade de diagnosticar de
forma precoce, ocasionando redugdo de complicacbes e Obitos de criangas
previamente diagnosticadas. O diagndstico precoce tras um periodo estendido de
vida a estas criangas trazendo a tona a dificuldade dos cuidadores em relagdo ao
enfrentamento do problema (Silva et al., 2020).

Diagnosticar uma doenga congénita em uma crianga € um fator impactante
aos cuidadores. Cuidar de uma crianga com formas complexas de doenca
coronariana impde exigéncias significativas aos cuidadores, com evidéncias de
vulnerabilidade dos cuidadores e altos niveis de estresse psicoldgico agudo e
persistente (Soodie at el., 2021; Silva et al., 2020; Woolf-King et al., 2018).

A presenca de uma cardiopatia congénita pode impactar negativamente o
bem-estar dos cuidadores, os diversos desafios encontrados perante o
enfrentamento de um problema de saude considerado grave, traz sentimentos a
tona, dentre eles o isolamento social, os possiveis problemas financeiros e de
logistica do cuidado, que afetam trabalho, vida pessoal e momentos de lazer (Silva,
2020).

A presencga desta patologia, muda a organizagédo familiar de acordo com o
nivel de complexidade do adoecimento da crianca. A familia adapta-se a cada
situacdo, desenvolve estratégias para enfrentar condi¢des adversas e aprende
formas de enfrentar a situagao, estabelecendo novos papéis e obrigacdes que serao
compartilhadas, surgindo outras formas de relacionamento entre si e com o meio
social (Bazzan et al., 2020).

O estudo de Kristjansdéttir et al. (2020) reconhece que conhecimento e
habilidades ajudaram os cuidadores a enfrentar o medo e a lidar com suas
experiéncias. O ato de conhecer simbolizava uma necessidade de controle e

esperanga. Porém, a necessidade de conhecimento variava, pois alguns buscavam


https://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=pt&q=au:%22Bazzan,%20J%C3%A9ssica%20Stragliotto%22
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=pt&q=au:%22Kristj%C3%A1nsd%C3%B3ttir,%20%C3%93l%C3%B6f%22

10

uma compreensdo mais profunda de sua situagdo, enquanto outros achavam que
muita informacao criava medo e ansiedade.

Nesse sentido, o tratamento de uma cardiopatia pode ser algo desafiador
para a equipe, familia e paciente. Durante o processo de cuidado, a crianga pode
estar submetida a muitos procedimentos, o que podera gerar estresse e traumas,
gerando assim uma atmosfera densa entre cuidadores e a equipe de enfermagem
que estara prestando os cuidados. A hospitalizagcdo de criangas cardiopatas € uma
rotina, o que gera um desconforto para a familia e crianga, que ndo estdo em um
ambiente comumente afetuoso, a conduta de forma errbnea pode gerar dificuldades
no bem estar desse nucleo familiar (Pandya, 2020).

Por isso a interagcao entre familiares e profissionais de saude sdo grandes
necessidades apresentadas. Conforme Cruz et. al, Aranha et. al, Silva et. al e
Pedreira et. al (2022), a relagdo de confianga entre profissionais e familiares é um
fator que faz com que haja um sentimento de seguranga em relagéo a situagéo de
tratamento.

Desta forma, a atuacdo da enfermagem perpassa a realizagdo de
procedimentos técnicos. A comunicacao representa o meio de conexao entre
paciente, cuidadores e profissional, fundamental para a formacao de vinculos e,
consequentemente, para um cuidado eficaz aos pacientes (Weston, 2023).

O reconhecimento dos recursos e competéncias ja existentes nessas familias
e a identificagdo das suas fragilidades séo de particular relevancia, quer no sentido
de promover a autoestima e o sentido de autoeficacia dos seus diferentes
elementos, quer com vista a ampliagdo - por meio de treinamento - de estratégias
ajustadas aos desafios enfrentados durante hospitalizacdo e apds a alta. Nesse
processo de empoderamento das familias, a individualizacdo e a humanizacdo do
apoio prestado sao valores primordiais (Rodrigues et al., 2020).

Assim, este estudo tem o objetivo de investigar a percepgao e vivéncia dos
cuidadores sobre a cardiopatia congénita e as estratégias de bem-estar no processo

de doenga da crianga.

1.1 Objetivos
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1.1.1 Objetivo geral
Investigar a percepgdo e vivéncia dos cuidadores sobre a cardiopatia

congénita e as estratégias de bem-estar no processo de doenga da crianga.

1.1.2 Objetivos especificos
e Apreender a percepgao e a vivéncia dos cuidadores sobre o diagndstico e o
processo da doencga de seu(ua) filho(a).
e |Investigar as estratégias utilizadas pelos cuidadores para manter o bem

estar.

1.2 Problema da pesquisa

Para a formulacdo da questdo norteadora desta pesquisa, optou-se pela
estratégia PICo (Populagédo, Interesse, Contexto) (Araujo, 2020), na qual
entende-se: Populagdo: cuidadores de criangas com cardiopatia congénita;
Interesse: vivéncias e estratégias de bem-estar; Contexto: criancas com cardiopatia
congénita. Sendo assim, a questdo de pesquisa deste estudo foi: Quais sdo as
vivéncias e estratégias de bem-estar dos cuidadores de criangas com cardiopatia

congénita?

1.3 Justificativa

A incidéncia de doenga cardiaca congénita (DCC) é de 8 a 10 por 1.000
nascidos vivos, ou seja, 1 caso em 100 nascimentos. No Brasil nascem 28.900
criangas com DCC por ano (1% do total de nascimentos), das quais cerca de 80%
(23.800) sdo submetidas a cirurgia cardiaca, metade delas no primeiro ano de vida
(Malta et al., 2010).

O Hospital Infantil Dr. Jeser Amarante Faria, instituido em Joinville, é
referéncia para atendimentos médicos-hospitalares de criancas e adolescentes na
cidade e em todo o estado de Santa Catarina, destacando-se em cirurgias
cardioloégicas (HJAF, 2023).

No contexto da crescente incidéncia de cardiopatias congénitas, o papel do
enfermeiro se torna fundamental no cuidado integral das familias afetadas. A jornada

dos cuidadores de criangas cardiopatas € frequentemente marcada por desafios
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emocionais e psicolégicos significativos. A incerteza em relagdo a saude de seus
filhos, as demandas da rotina hospitalar, a necessidade de adaptacdo a novos
papéis e responsabilidades, juntamente com o estresse financeiro, tornam esses
cuidadores particularmente vulneraveis. Portanto, a atengdo ao bem-estar dos
cuidadores néo apenas beneficia o bem-estar dessas familias, mas também impacta
positivamente a qualidade do cuidado prestado as criangas (Silva et al., 2020).

Além disso, a relevancia desta pesquisa se baseia no contexto atual, em que
0s avangos na medicina pediatrica e nas cirurgias cardiacas tém elevado a
expectativa de vida para criangas com cardiopatias congénitas. Isso significa que o
impacto psicolégico sobre os cuidadores € mais prolongado e a necessidade de
apoio continuo torna-se ainda mais necessaria. Compreender os desafios
especificos enfrentados pelos cuidadores e identificar estratégias eficazes para
promover seu bem-estar € fundamental para aprimorar a qualidade do atendimento
e melhorar a qualidade de vida das familias (Silva et al., 2020).

Assim, esta pesquisa buscou preencher uma lacuna na literatura cientifica ao
explorar e investigar a percepcado e vivéncia dos cuidadores sobre a cardiopatia
congénita e as estratégias de bem-estar no processo de doenga da crianga (Silva et
al., 2020; Woolf-King et al., 2018).



13

2 DESENVOLVIMENTO

2 REFERENCIAL TEORICO

2.1. Doencas Cardiacas Congénitas(DCC)

Doencas Cardiacas Congénitas constituem uma alteragcdo na fase
embrionaria que modifica a estrutura cardiovascular, afetando o funcionamento
normal do coragdo. As cardiopatias congénitas possuem diversas classificagdes
(estruturais, celulares, congénitas e etc), podendo variar entre grave, moderada e
leve. Pensa-se em cardiopatia como uma alteracdo estrutural de um coracgao,
podendo ser um problema de malformagdes ou de funcionamento (Pandya, 2020).

As doencas cardiacas sdo as mais comuns ao nascer, no entanto, em paises
com boas condi¢gbes de saude para manejo e tratamento, os numeros da efetividade
sao altos, levando 90% destas criangas a atingirem a vida adulta. Os altos indices
de longevidade destas criangas portadoras de cardiopatias se restringem a paises
mais desenvolvidos, onde & possivel se observar esta alta taxa de sucesso. Em
relagdo aos paises menos desenvolvidos, o sucesso do tratamento tem crescido
gradativamente, mas nao apresentou numeros tao expressivos nas ultimas
pesquisas (Moons et al., 2021).

A oximetria de pulso € uma ferramenta eficaz na triagem neonatal para
detectar hipoxemia associada a cardiopatias congénitas criticas, antes que o exame
clinico identifique alteragdes. Valores de SpO2 = 95% e uma diferenga < 3% entre o
membro superior direito e um membro inferior sdo considerados normais. Alteragdes
nesses parametros indicam suspeita, com sensibilidade de 76% e especificidade de
99% para o diagnostico definitivo(Manual de Orientagdo: Sistematizacdo do
atendimento ao recém-nascido com suspeita ou diagndstico de cardiopatia
congénita, 2022).

Desta forma, as doengas cardiacas congénitas representam um desafio
significativo na area da pediatria, afetando ndo apenas a saude fisica das criangas,
mas também o equilibrio emocional de suas familias. O cuidado e o tratamento
dessas condigbes demandam uma abordagem interdisciplinar, visando ndo apenas a

saude fisica, mas também ao bem-estar emocional de todos os envolvidos. E
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fundamental trabalhar para expandir o acesso a tratamentos eficazes em todas as
regides, garantindo que criangas com cardiopatias congénitas tenham a
oportunidade de uma vida saudavel e feliz (Pandya, 2020; Moons et al., 2021).

Na pediatria, o tratamento de uma cardiopatia pode ser algo desafiador para a
equipe, familia e paciente. Durante o processo de cuidado, a crianga pode estar
submetida a muitos procedimentos, o que podera gerar estresse e traumas, gerando
assim uma atmosfera densa entre cuidadores e a equipe de enfermagem que estara
prestando os cuidados. A hospitalizacdo de criangas cardiopatas € uma rotina, o que
gera um desconforto para a familia e crianga, que ndo estdo em um ambiente
comumente afetuoso, a conduta de forma errbnea pode gerar dificuldades ao

bem-estar dessa familia (Pandya, 2020).

2.2. Repercussoes no Bem-Estar dos Cuidadores

A presenca de uma crianga com uma doenga congénita é impactante aos
cuidadores, a necessidade de um acompanhamento continuo, a indicagao cirurgica
ou a internacdo a longo prazo, a vivéncia desta situagdo traz dificuldades
relacionadas ao bem estar dos cuidadores, impactando negativamente na qualidade
de vida desses responsaveis. S&do diversos os desafios encontrados perante o
enfrentamento dessa patologia considerada grave, trazendo a tona consequéncias
como, isolamento, possiveis problemas financeiros e de logistica do cuidado, que
afetam trabalho, vida pessoal e momentos de lazer (Silva et al., 2020; Woolf-King et
al., 2018).

Além disso, o adoecer infantil e seu tratamento tém impacto na organizagéo
familiar mudando de acordo com o nivel de complexidade do adoecimento da
crianca. A familia adapta-se a cada situacdo que surge em relacdo a grande
demanda nas atividades de cuidar; desenvolve estratégias para enfrentar condicoes
adversas e aprende formas de enfrentar a situacao, estabelecendo novos papéis e
obrigagcdes que serdo compartilhadas, surgindo outras formas de relacionamento
entre si e com o meio social. Isso pode tornar a familia vulneravel ao sofrimento
psiquico persistente com consequéncias para o bem-estar do cuidador e a qualidade
do cuidado prestado (Bazzan et al., 2020; Santos et al., 2022).


https://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=pt&q=au:%22Bazzan,%20J%C3%A9ssica%20Stragliotto%22
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Em relagdo a cuidadores de criangas com doenga cardiaca congénita em
comparagao com a populagao geral, os principais achados mostram maior incidéncia
e gravidade de raiva, ansiedade, sofrimento emocional, depresséao, ideacao suicida
e sentimentos de desesperanga e/ou somatizagdo de sintomas (Jaschinski et al.,
2022, Cruz et al., 2022).

Nesta situagéo, as familias buscam usar estratégias para a manutengao do
bem estar como espiritualidade, aceitacdo, otimismo, esperancga, paciéncia e
gerenciamento de necessidades psicolégicas com base em suas crengas, atitudes,
habilidades e recursos disponiveis para lidar com o estresse do cuidado (Dalir et al.,
2020).

As crencgas espirituais e as praticas religiosas sdo apontadas como eficazes
para criar alivio, tranquilidade e dar energia, paciéncia e esperanga na recuperagao
da crianga. Além disso, outras estratégias citadas foram: assistir TV, ler livros,
passar tempo fora de casa como técnicas de distragdo para liberar emogdes (Dalir et
al., 2020).

Além disso, o acesso a informacao e conhecimento, ajuda os cuidadores a
enfrentar o medo e lidar com suas experiéncias. O ato de conhecer simboliza uma
necessidade de controle e esperanca. A necessidade de conhecimento dos
cuidadores variava, no entanto. Alguns buscavam uma compreensao mais profunda
de sua situagao, enquanto outros achavam que muita informacao criava medo e
ansiedade (Kristjansdattir et al., 2020).

2.3. Papel da enfermagem no cuidado integral a familia

Os profissionais de enfermagem sao a categoria profissional mais presente
no cotidiano hospitalar, por isso a interacao entre familiares, e profissionais de
enfermagem é uma necessidade apresentada. Conforme Cruz, Aranha, Silva e
Pedreira (2022), a relagdo de confianga entre profissionais e familiares € um fator
que faz com que haja um sentimento de seguranga em relagédo ao tratamento e
cuidado prestado pelos profissionais.

Nesse contexto, a atuacdo da enfermagem perpassa a realizagdo de
procedimentos técnicos. A comunicacao representa o meio de conexao entre

paciente e profissional, fundamental para a formagao de vinculos, por ser elemento


https://www.sciencedirect.com/topics/nursing-and-health-professions/suicidal-ideation
https://www.sciencedirect.com/topics/nursing-and-health-professions/somatization
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=pt&q=au:%22Kristj%C3%A1nsd%C3%B3ttir,%20%C3%93l%C3%B6f%22
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fundamental das relacbes humanas e, consequentemente, para um cuidado eficaz
aos pacientes (Weston, 2023; Gazzola et al., 2020).

Através da comunicagao assertiva, a enfermagem tem a possibilidade de
proporcionar vinculo com a familia nas a¢des de cuidados prestados as criangas
portadoras de cardiopatia congénita em servigos de saude (Guimaraes et al., 2022).
Reconhecendo desta forma, os recursos e competéncias ja existentes no seio
dessas familias e a identificacdo das suas fragilidades, que sado também de
particular relevancia, quer no sentido de promover a autoestima e o sentido de
autoeficacia dos seus diferentes elementos, quer com vista a ampliagéo - por meio
de treinamento - de estratégias ajustadas aos desafios enfrentados durante
hospitalizagdo. Nesse processo de empoderamento das familias, a individualizagao
e a humanizacdo do apoio prestado assumem-se como valores primordiais
(Rodrigues et al., 2020).

Portanto, é essencial desenvolver novas estratégias de educagdo em saude
para os cuidadores das criangas, para fornecer suporte médico continuo e aprimorar
seus conhecimentos sobre cuidados infantis (Zhang et al., 2021).

Como paréametro, o reconhecimento de apoio mutuo entre cuidadores de
criangas com cardiopatias congénitas, que desempenham um papel significativo
frente aos desafios emocionais e praticos. Nesse sentido, uma estratégia que pode
ser util é a criacdo de grupos de cuidadores primarios de criangas com cardiopatia
congénita nos cenarios de atencdo de saude a estas criangas, viabilizando assim
rodas de conversas com outros cuidadores e com profissionais de saude
multidisciplinar, onde seria possivel compartilhar experiéncias, apoio social e
emocional aos cuidadores, contribuindo entdo para amenizar a sobrecarga do
cuidado (Guimaréaes et al., 2022).

A realizagdo dos grupos proporciona um espago onde seja seguro e
acolhedor, visando uma forma de apoio soécio-emocional, tendo em sua base um
momento de troca com profissionais da equipe multidisciplinar. E estes fatores séo
beneficiadores para o alivio do processo de sobrecarga do cuidado, fortalecendo o
vinculo entre cuidadores e um grande fator relacionado a capacidade dos desafios a
serem enfrentados (Guimaraes et. al, 2022).

Desta forma no desenvolvimento de demandas educacionais, o enfermeiro
deve assumir o papel de coordenador do cuidado, pois esse profissional € capaz de

se aproximar da realidade social e cultural das familias, a fim de promover um
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processo educativo ativo e participativo, no qual os familiares possam expor suas
duvidas, medos e insegurangas. Assim, esse profissional estara contribuindo para a

reflexdo/agao, conscientizagdo e empoderamento dos cuidadores (Precce, 2020).
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3 METODOLOGIA

3.1 Desenho de estudo

Para a realizagdo desta pesquisa, optou-se pela pesquisa qualitativa, de
carater descritivo e exploratério pois busca proporcionar maior familiaridade com o
problema do estudo, tornando-o mais explicito, por considerar varios aspectos do

fendbmeno em estudo (Gil ,2002).

3.2 Populagao ou amostra do estudo

A populacdo do estudo foi composta por cuidadores de criangas com
cardiopatia congénita de um hospital no norte do estado de Santa Catarina. Foi
utilizada uma amostra de conveniéncia de no minimo 15 cuidadores de pacientes
atendidos com tempo de diagndstico da cardiopatia congénita maior a 6 meses,
foram realizadas 24 entrevistas. Foi utilizada a técnica de saturagcédo dos dados para
finalizagdo da amostra.

A saturagdo dos dados emerge como um componente crucial para determinar
o encerramento da coleta. Este conceito refere-se ao ponto em que a inclusao
adicional de dados nao contribui substancialmente para a compreensao do
fendbmeno estudado, sendo particularmente relevante em pesquisas qualitativas. A
saturacdo é discernida por meio da analise continua dos dados, onde se buscam a
repeticdo de padrdes e temas, e quando novos dados ndo oferecem insights
significativos, encerra-se a coleta. Este processo iterativo € fundamental para
garantir que a pesquisa alcance uma profundidade substancial, enquanto reconhece
o momento em que a inclusdo de dados adicionais n&o proporciona ganhos

significativos para a compreensao do fendmeno investigado (Nascimento, 2018).
3.3 Local e Periodo
A pesquisa foi desenvolvida no Hospital Infantil Dr. Jeser Amarante Faria, que

fica localizado na cidade de Joinville. A unidade faz parte da Rede de Hospital

Publicos da Secretaria de Estado da Saude de Santa Catarina e é gerenciada pelo
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Grupo Hospitalar Nossa Senhora das Gragas, sob o comando das Irmas Filhas da
Caridade de Sao Vicente de Paulo (HJAF, 2023)

Os atendimentos realizados sdo 100% custeados pelo Sistema Unico de
Saude (SUS), com apoio fundamental do Governo do Estado O Hospital Infantil é
uma referéncia para assisténcia especializada na area da Pediatria. Pacientes de
todas as regides de Santa Catarina recebem suporte hospitalar na unidade (HJAF,
2023).

O hospital conta com pronto socorro, ambulatério com mais de 20
especialidades médicas, internagdo com 145 leitos, centro cirdrgica que possui cinco
salas para a realizacdo de cirurgias de média e alta complexidade, eletivas e de
urgéncia, UTI neonatal, pediatrica e cardiaca (HJAF 2023)

A pesquisa foi realizada em julho de 2024, apds aprovacao pelo Comité de
Etica e Pesquisa com Seres Humanos, respeitando as recomendacdes da

Resolugéo n° 466/12 do Conselho Nacional de Saude, no setor de cardiologia.

3.4 Critérios de Inclusao

Foram incluidos na pesquisa cuidadores de criangca com o diagnostico de
cardiopatia congénita superior a 6 meses, que estavam internadas na unidade de
internagcéo cardioldgica durante a fase de coleta de dados. Foi incluido o cuidador

principal da crianga e este deve ter mais de 18 anos.

3.5 Critérios de Exclusao

Os critérios de analise foram: cuidadores com limitagbes cognitivas que

dificultam a expresséao verbal e ndo interessados em participar do estudo.

3.6 Instrumentos

Para nortear a pesquisa foi utilizado uma entrevista semiestruturada com as
seguintes questdes norteadoras: “Como foi para vocé o diagndstico da cardiopatia
congénita de seu(ua) filho(a)? Atualmente, como esta sendo vivenciar o processo da
doenca?”, “Como vocé tem cuidado de vocé neste momento?” e “Como vocé cuida

da sua saude mental?”
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Também foram levantados dados sociodemograficos dos participantes e
dados clinicos com fins de caracterizagdo dos pacientes por meio de entrevistas
semiestruturadas.

Durante o processo de construgdo da pesquisa, o0 anonimato foi preservado,

assim como os aspectos éticos de pesquisa.

3.7 Procedimentos para a coleta de dados

Antes de aplicar a entrevista elaborada pela pesquisadora, foi realizado um
teste piloto com duas cuidadores que acompanhava um paciente com cardiopatia
congénita internado na unidade cardioléogica no periodo do estudo, que nao
integraram o estudo, visando identificar possiveis melhorias.

Foram realizadas entrevistas individuais pela pesquisadora principal, com
duragdo de aproximadamente 30 minutos, que foram gravadas com auxilio do
gravador de voz do celular para apés fazer a transcri¢gao das falas, podendo esta ser
interrompida a pedido do entrevistado. O local utilizado foi uma sala individual,
cedida pela instituicio de saude. Os entrevistados tiveram sua identidade

preservada, sendo utilizado cédigos com nome de flores para identifica-los.

3.8 Analise de dados

Os dados foram analisados de acordo com a Analise Tematica de Minayo a
fim de descobrir os nucleos de sentido para o objeto estudado (Minayo, 2017). A
analise tematica foi escolhida pois faz a analise das expressdes humanas presentes
nas relagdes, nos sujeitos e nas representagdes.

A Analise Tematica de Conteudo, segundo Minayo (2007), desdobra-se nas
etapas pré-analise, exploracdo do material ou codificagdo e tratamento dos
resultados obtidos/ interpretacao.

Na fase de pré-analise foi realizada a coleta do dado através das
entrevistas, gravagao e transcrigao literal do dado, em seguida a ambientagao
com o dado através da leitura flutuante de todas as transcricbes (MINAYO, 2004,
2014; BRAUN; CLARKE, 2006 apud Dias et al., 2023).
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Na fase de exploracdo do material foi realizada a acomodacao do dado em
instrumento de andlise através da transcricdo das perguntas e respostas em um
tabela para melhor visualizagdo. Logo apds foi realizada a acomodacéao, os dados
foram agrupados a partir das perguntas e respostas em tabelas para melhor
visualizagdo e para cada trecho registrado na tabela, foi associado a um comentario
que explicou melhor o significado daquele trecho(Minayo, 2001).

Na fase de resultado e interpretagcdo, os significados semelhantes foram
agrupados em temas semelhantes formando os nucleos de sentidos que deram
origem a 4 categorias (Minayo, 2001).

Entdo, o pesquisador cogita inferéncias e realiza interpretacges,
associando-as com o desenho inicial do estudo ou sobre ideias para novas teorias e
interpretacdes, sugerida pela leitura do material (Minayo, 2007). A imagem a seguir
ilustra a analise de dados:

ANALISE DE DADOS DE MINAYO

COLETA DE UNIDADE DE ASSOCIAGAO DE TRECHOS A UM COMENTARI
DADOS ENTREVISTA ] [ CONTEXTO I > | QUE EXPLICOU MELHOR SEU SIGNIFICADO

AMBIENTAGAO LEITURA
FLUTUANTE

_ NUCLEO DE
ACOMODACAO ACOMODACAO SENTIDO E TEMA AGRUPADOS FORMANDO TEMAS MAIORES

0S NUCLEOS DE SENTIDOS SEMELHANTES FORAI

EM TABELA

Imagem 1: Analise de dados de Minayo
Adaptado de: (Dias et al., 2023)

3.9 Aspectos éticos

O estudo foi autorizado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Hospital
Regional Hans Dieter Schmidt/SES/SC sob CAAE 80067124.4.0000.5363.

Todos os participantes assinaram o termo de consentimento livre e
esclarecido (TCLE), de acordo com a Resolugao n° 466/12 do CNS.

Os documentos gerados pela coleta de dados (gravagdes e TCLESs) estdo sob

dominio da pesquisadora principal e serdo guardados por cinco anos.
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3.9.1 Riscos

Abordar o tema do bem-estar de cuidadores de criangas com doencas
crénicas pode provocar desconforto emocional ao abordar os temas relacionados a
experiéncia do cuidador com o diagndstico. Desta maneira, para minimizar os riscos
aos participantes, foram asseguradas a confidencialidade e privacidade das
informacdes. Em caso de desconforto durante a entrevista, o entrevistado teve a
possibilidade de interrompé-la sem prejuizo.

Ainda, foi assegurado assisténcia psicologica se o participante se sentisse
lesado por consequéncia do estudo, através de atendimento psicologico, custeado

pela pesquisadora.

3.9.2 Beneficios

Os beneficios desta pesquisa estdo acima dos riscos, sendo que a proposta
de pesquisa tem o potencial de oferecer compreensdo sobre o bem-estar de
cuidadores de criangas com cardiopatia congénita, identificando a existéncia ou nao
de métodos de autocuidado e estratégias para manter a qualidade de vida.

Os resultados desta pesquisa serdo apresentados para os profissionais e
estudantes, com vistas a melhorar o atendimento a criangas cardiopatas e suas

familias.
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4 ANALISE E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

O resultado desse trabalho esta descrito na forma de um artigo, conforme o
Projeto Pedagogico de Curso Superior do Bacharelado de Enfermagem, aprovado
na Resolugédo CEPE/IFSC N° 023 de 09 de maio de 2019.

4.1 Manuscrito

VIVENCIAS E ESTRATEGIAS DE BEM-ESTAR DE CUIDADORES DE CRIANCAS
COM CARDIOPATIA CONGENITA

RESUMO: Introducédo: A cardiopatia congénita na criangca pode causar dificuldades
emocionais nos cuidadores, como dor, incerteza, estresse e ansiedade, impactando
seu bem-estar. Objetivo: investigar a percepgao e vivéncia dos cuidadores sobre a
cardiopatia congénita e as estratégias de bem-estar no processo de doenga da
crianga. Método: pesquisa qualitativa, de carater descritivo e exploratoério, realizada
com 24 cuidadores de criangas com cardiopatia congénita, foi realizado em um
hospital publico no norte de Santa Catarina, os dados foram coletados com auxilio
de um questionario semiestruturado, também foram levantados dados
sociodemograficos e clinicos, o0 método de analise dos dados foi a Analise Tematica
de Minayo. Resultados: através das falas dos participantes emergiram quatro temas:
1) Impacto Inicial com o diagnodstico: dificuldades e superacdes, 2) Desafios no
autocuidado, 3) A quebra do imaginario e mudangas nos planos e metas e 4)
Estratégias de bem-estar: amor ao filho, familia, espiritualidade, terapias e atividades
fisicas. Conclusao: orientagdes claras foram considerados fatores que diminuem a
ansiedade dos cuidadores e atividades de lazer, religiosidade e autocuidado como
estratégias que auxiliaram no bem-estar dos cuidadores. Os achados do estudo

podem contribuir com a promog¢ao do bem estar emocional dos cuidadores.

1 Académico (a) do curso Bacharelado em Enfermagem do Instituto Federal de
Santa Catarina. carolina.fm01@aluno.ifsc.edu.br

2 Docente do curso Bacharelado em Enfermagem do Instituto Federal de Santa
Catarina. patricia.albeirice@ifsc.edu.br

3 Docente do curso Bacharelado em Enfermagem do Instituto Federal de Santa
Catarina. carla.almeida@ifsc.edu.br
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INTRODUGAO

A cardiopatia congénita € uma ma-formacédo estrutural e/ou funcional de um
coracao, tendo sua incidéncia no Brasil em valores de 9,4 a cada 1000 nascidos
vivos e correspondendo a 30% das malformagdes congénitas(Liu, 2019). O avango
das tecnologias de saude tem permitido o seu diagnodstico precoce, reduzindo
complicagbes e mortalidade, e aumentando a sobrevida dos pacientes. O aumento
da expectativa de vida das criangas traz novos desafios aos cuidadores, que
enfrentam dificuldades para lidar com a situagéo (Silva et al., 2020).

O diagnéstico de cardiopatia congénita €& impactante aos cuidadores,
trazendo sentimentos de dor, sofrimento, incerteza, duvida, perda e falta de controle.
(Guerreiro, 2022; Gouveia et al., 2023). Além disso, a presenga desta ma-formacéo,
muda a organizagao familiar, afeta a vida pessoal e profissional dos cuidadores. A
familia precisa se adaptar as novas circunstancias e adotar um novo estilo de vida
(Amazona et al., 2023; Sprong et al., 2024).

Além disso, a demanda associada a cardiopatia congénita pode impactar
negativamente o bem-estar dos cuidadores(Silva et al., 2020).

Estudo de Dandy(2022) aponta que obter informagbes claras sobre a
cardiopatia traz sentimento de alivio e outras atividades como praticas de
religiosidade, praticas integrativas em saude, apoio familiar e autocuidado estdo
relacionadas com a manutencdo do bem-estar (Delaney et al., 2022; Tomaz et al.,
2024; Dandy et al., 2024; Paixao et al., 2022).

Nesse contexto, o enfermeiro, ao estabelecer contato direto com a crianca e
seu cuidador, assume um papel importante no cuidado de criangas com cardiopatia
congénita. Essa proximidade facilita a identificagdo das necessidades da familia e
permite a orientagdo sobre cuidados especificos. Os profissionais de enfermagem
podem contribuir para uma assisténcia de qualidade, promovendo o bem-estar
fisico, emocional e psicoldgico tanto da crianga quanto de sua familia (Amazonas et
al., 2023).

Assim, este estudo tem o objetivo de investigar a percepgao e vivéncia dos
cuidadores sobre a cardiopatia congénita e as estratégias de bem-estar no processo

de doencga da crianca.

METODOLOGIA
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Pesquisa qualitativa, de carater descritivo e exploratério, realizada com 24
cuidadores de criangas com cardiopatia congénita, com a saturacdo de dados
definida para uma amostra de conveniéncia de no minimo 15 cuidadores. O estudo
foi realizado em um hospital publico no norte de Santa Catarina, a instituigao presta
assisténcia ambulatorial, cirargica e de emergéncia, conta com 145 leitos de
internacao e recebe pacientes de todos os municipios de Santa Catarina.

Os critérios de inclusao foram: diagndstico de cardiopatia congénita superior a
6 meses, internacdo na unidade de cardiologia durante a fase de coleta de dados,
ser o cuidador principal da crianga e ter idade igual ou superior a 18 anos. Foram
excluidos da pesquisa: cuidadores com limitagdes cognitivas que dificultam a
expressao verbal e nao interessados em participar do estudo. Nao houveram
desisténcias durante a pesquisa.

Os dados foram coletados com auxilio de uma entrevista semiestruturada
com questdes norteadoras: “Como foi para vocé o diagndstico da cardiopatia
congénita de seu(ua) filho(a)? Atualmente, como esta sendo vivenciar o processo da
doencga?”, “Como vocé tem cuidado de vocé neste momento?” e “Como vocé cuida
da sua saude mental?”. Para caracterizacdo dos participantes foram levantados
dados sociodemograficos e clinicos. As entrevistas foram transcritas na integra e
armazenadas na plataforma de armazenamento drive.

O estudo foi autorizado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Hospital
Regional Hans Dieter Schmidt/SES/SC sob CAAE 80067124.4.0000.5363. Todos os
participantes assinaram o termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE), e o
anonimato foi preservado através da utilizacdo de cédigos para identificacdo de
entrevistados, de acordo com a Resolugao n° 466/12 do CNS.

O meétodo de anadlise dos dados foi a Analise Tematica de Minayo, que
consiste nas etapas: coleta do dado, transcricdo literal do dado, ambientacéo
com o dado (familiarizar), acomodagdo do dado em instrumento de analise,
identificacdo da unidade de contexto, do nucleo de sentido e dos temas (MINAYO,
2004, 2014; BRAUN; CLARKE, 2006 apud Dias et al., 2023)

A pré-analise constitui: coleta de dados, ambientacdo e acomodacido. Na
coleta de dados foi realizada a entrevista pela pesquisadora, gravacéao e transcrigao
literal, na ambientacdo foi realizada leitura flutuante das transcrigdes e na
acomodacgédo, os dados foram agrupados a partir das perguntas e respostas em

tabelas para melhor visualizacdo. Na fase de exploracdo do material para cada
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trecho registrado na tabela, foi associado a um comentario que explicou melhor o
significado daquele trecho e na fase de resultado e interpretagao foi realizada a
interpretacdo dos significados que a pessoa expressou em sua fala, levando em
consideragao o contexto formando os nucleos de sentidos. Os nucleos de sentido
semelhante foram agrupados para formar temas maiores(Dias et al., 2023).

Desta maneira, através das falas dos participantes emergiram quatro temas:
1) Impacto Inicial com o diagndstico: dificuldades e superagoes, 2) Desafios no
autocuidado, 3) A quebra do imaginario e mudangas nos planos e metas e 4)
Estratégias de bem-estar: amor ao filho, familia, espiritualidade, terapias e atividades

fisicas.

RESULTADOS:

A amostra foi composta por 24 cuidadores de criancas com cardiopatia
congénita internadas no setor de cardiologia de um hospital do norte de Santa
Catarina, no periodo de junho a julho de 2024.

Caracterizando os participantes, 10 (41,6%) residem no municipio, enquanto
14 (58,4%) moram em cidades que tém o municipio como referéncia em cardiologia.
As idades dos cuidadores variaram entre 21 e 63 anos, com média de 36 anos.

Em relagdo ao género, 2 (8%) dos cuidadores sdo do sexo masculino e 22
(92%) do sexo feminino. Em relagcdo ao estado civil, 21 (87,5%) dos cuidadores s&o
casados e 3 (12,5%) s&o solteiros. Quanto ao numero de filhos, 13 (54,1%) tém um
unico filho, 9 (37,5%) tém dois filhos, 1 (4,1%) tem trés filhos e 1 (4,1%) tem seis
filhos. No que diz respeito a formagéo educacional, 5 (20,8%) possuem ensino
fundamental completo, 15 (62,5%) tém ensino médio completo e 4 (16,6%) possuem
ensino superior completo. Em relagdo a profissdo, 5 (20,8%) se dedicam
exclusivamente aos cuidados da crianga e da casa e 19 (78,2%) estdo no mercado
formal de trabalho.

A idade das criangas variou entre 6 meses e 11 anos, sendo a média de idade
aproximadamente 3 anos, 15(58,3%) idade< 2 anos e 9(37,9%) com idade> 2 anos.
11(45,8%) criangas sdo do sexo masculino e 13(54,2%) do sexo feminino. Quanto as
cardiopatias, 7(12,5%) tem tetralogia de fallot, 3 CIA + CIV (12,5%), 7(12,5%)
cardiopatia congénita complexa, 1 (4,1%) CIV, 1 (4,1%) defeito do atrio septo

ventricular total, 1 (4,1%) hipertensdo pulmonar, 1 (4,1%) dextrocardia, 1 (4,1%)
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PCA/sindrome de down, 1 (4,1%) civ + pca, 1 (4,1%) transposigédo de ventriculos e
estenose pulmonar, 1 (4,1%) hipertensao pulmonar.

A partir da analise das falas dos participantes emergiram quatro categorias: 1.
Impacto Inicial com o diagnostico: dificuldades e superagbes, 2. Desafios no
autocuidado. 3. A quebra do imaginario e mudangas nos planos e metas e 4.
Estratégias de bem-estar: amor ao filho, familia, espiritualidade, terapias e atividades

fisicas
Impacto Inicial com o diagnéstico: dificuldades e superagoes

Através das falas dos participantes evidenciou-se que a descoberta da
cardiopatia gera dificuldades emocionais desde seu diagndstico, refletindo em

sentimentos como medo e ansiedade frente ao desconhecido.

“Horrivel. Parece que me deram um murro no meio da cara sem ter
me batido.”Bromélia

“Ainda eu tenho muito medo de perder ele nesse processo”. Ipé

“Eu recebi o diagndstico quando ela nasceu, eles mandaram eu me
despedir que ela nédo ia sobreviver’. Margarida

Além do exposto, as falas revelaram que o acesso a informacdes claras sobre
a cardiopatia se destaca como uma potencialidade, contribuindo para atenuar as

dificuldades emocionais enfrentadas pelos cuidadores.

‘A gente ndo conhecia muito sobre a cardiopatia, entdo né&o tinha
muitas informagbes. Até a gente descobrir o que era realmente, o
que precisaria ser feito, se era grave ou ndo era, surgiu muita
preocupacdo”. Quaresmeira

“Mas procurar ter conhecimento da doencga dele foi um ponto crucial.
Mas o mais mesmo foi a gente confiar nos profissionais que estao
cuidando dele. E as pessoas passam muita confianga pra nés. Entdo
a gente fica mais tranquila por conta disso”. Cyclamen

“E também hoje em dia eu entendo mais. Entao eu acabo ficando

mais calma. Por saber mais, ... Entdo hoje em dia eu t6 bem mais
calma, comparado pro comego”. Tulipa

Desafios no autocuidado
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Como desafios, os cuidadores relataram priorizar os cuidados com as
criangas, deixando suas proprias necessidades em segundo plano, incluindo

cuidados como higiene, sono e lazer.

“Acho que cuidar de mim nesse momento, eu ndo té6 muito focada.
T6 mais preocupada em cuidar do Jodo nesse momento.” Ipé

“A minha motivacdo é sé cuidar dela. Se ela tomou banho, se ela
esta bem, se comeu ... no momento eu ndo me preocupo comigo. E
meu marido que me lembra disso, para eu conseguir fazer minhas
atividades basicas como banho, alimentacéo, higiene”. Violeta

“Quando a gente tem filhos, a gente ja muda um pouco pra realidade
de cuidar mais da crianga, mas por conta da cardiopatia a gente
acaba deixando mais de lado... a gente tinha varios planos... gente
acaba se deixando de lado por conta disso”. Ciclamen

A quebra do imaginario e mudang¢as nos planos e metas

As falas ainda evidenciam a quebra do imaginario da crianga saudavel,

mudando os planos a curto, médio e longo prazo da familia.

“Porque vocé planeja uma coisa para o teu filho, mas ai tem que
recalcular a rota, medicagbes, dependendo do desenvolvimento dela,
se vai se desenvolver ou ndo, se vou colocar uma escola mais
reservada, que ndo tem muita bagunga, tem tudo isso”. Violeta

“Até entdo eu tinha um pia que nunca teve nada . .. “Ai, de repente,
eu tive um que praticamente esta ha dois anos, desde os quatro
meses dele nessa fungdo de hospital. Isso mexeu com tudo. ” Amor
perfeito

“Pra lazer, a gente tem vontade, mas a gente ndo sai por causa que
tem medo dele pegar gripe ou algum problema respiratorio que iSso
agrave a cardiopatia dele, a gente nédo sai”. Alamanda

Estratégias de bem-estar: amor ao filho, familia, espiritualidade, terapias

e atividades fisicas

As falas indicam que, apesar dos desafios, os participantes encontram
motivacdo para se manterem bem fisica e mentalmente para si, sua familia e,
especialmente a crianga com cardiopatia. Os cuidadores ressaltam a importancia de

suas redes de apoio, compostas principalmente por familiares, destacando a ajuda
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de pais, sogros, irmaos, amigos, além de terapeutas e professores, que oferecem

suporte emocional e pratico

“O filho da forca , né? E tudo o que eu fago é tudo pensando
nele.”Helicbnia

“Ela. Ela € meu combustivel. Eu preciso ficar bem, porque ela precisa
muito de mim. E eu preciso muito dela. Ela é meu tudo”. Brinco de
Princesa

“Tenho bastante rede de apoio. Tenho a familia, tenho os terapeutas,
as professoras. A familia é importantissima”. Hibisco

“Tenho rede de apoio na minha familia inteira, pais, sogros, irmaos,
amigos... Eles, quando a gente esta aqui, estdo toda hora me
perguntando, pegam ele, saem pra distrair... e incentivando a gente
sempre. Falando que vai ficar tudo bem. Apoiando”. Azaleia

Tarefas diarias e ajuda financeira também s&o citados como suporte ofertado
pelos familiares destacando o papel essencial da familia no cuidado e bem-estar das

criangas e cuidadores, sendo considerados a principal rede de apoio.

“Os avos mas mais na parte econdémica. Algum remédio, no principio,
comprar, levar dinheiro”. Amor perfeito

‘A rede de apoio eu tenho bastante da minha familia que cuida da
outra para eu poder ficar com ela”. Margarida

Também ha o reconhecimento da necessidade de equilibrar suas varias
responsabilidades, com a ajuda de seus companheiros e pais das criangas para lidar

com as circunstancias.

‘E para cuidar dela, eu me viro. Eu sou dona de casa, mae,
empresaria, mulher.... eu tenho casa, loja e ainda ajudo meu marido
a fazer pdo. Mas ele me ajuda a cuidar dela”. Brinco de Princesa

“Meu marido cuida da casa também e me ajuda a me sentir melhor,
cuidar de mim”. Violeta

Os cuidadores de criangas com cardiopatia utilizam diferentes maneiras de
apoio emocional para lidar com a situagdo. Buscam amparo e energia por meio da
espiritualidade, como oragdes, frequentar a igreja, ouvir meditagdes e praticas como
reflexologia, reiki, apometria e positividade. Essas declaragdes destacam o valor de
métodos de suporte emocional e espiritual na gestdo do estresse associado ao

cuidado de uma crianga com uma condigdo grave.
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“Indo na igreja eu tento procurar mais caminhos, pra poder me dar
forca e ajudar...Pra poder me dar forga, equilibrio”. Amor perfeito

“A Unica coisa que eu estou fazendo, esta me carregando a bateria é
ouvir a pregagdo catdlica ... Isso me faz ter pensamentos positivos.
Que ela vai ser curada ... que esse coragdozinho vai ficar bom”.
Violeta

“Mas eu faco meditacdo, eu oro, eu fago reiki, apometria, assim, eu
me aplico e eu fago bastante terapia, vivéncia com a natureza”.
Orquidea

Outras estratégias citadas sao relacionadas ao tempo individual do cuidador,

relacionado a

praticas sem a presengca da crianga, envolvendo praticas de

autocuidado como lavar o cabelo e fazer as unhas, atividades fisicas como

musculagdo, zumba e muay thay, atividades de lazer como sair com os amigos,

assistir filmes, passear com cachorro, escutar musica e aulas de teclado.

“Tiro um tempo para fazer as unhas, lavar o cabelo, tomar um banho,
comer com calma. Talvez assistir um filme, pra tentar dar uma
relaxada. Eu gosto de trabalhar, de estar na agricultura, na roga’.
Quaresmeira

“Eu tento me distrair bastante, a gente tem um grupo de amigos que
a gente ta sempre com eles... Passear, se divertir. Momento tambéem
SO eu e 0 esposo:” Azaleia

“Entdo, uma das coisas que eu fago é treinar. E uma hora e meia que
eu ndo penso em nada. E isso que eu fagco por mim”. Brinco de
princesa.

“Mas hoje em dia eu voltei a fazer academia e Muay Thai. Também
faco caminhada, brinco com meus cachorros e comecei a fazer aula
de teclado”. Tulipa

Os participantes ainda relataram a busca por tratamento profissional,

mencionando terapia com psicélogos e consultas psiquiatricas.

“E psicéloga, é psiquiatra, é tudo que eu tenho direito. Eu vou atras,
porque sendo a gente fica meio louca”. Heliconia

As falas mostram uma variedade de estratégias para manter o bem estar pessoal.

DISCUSSAO:

O diagndstico de cardiopatia congénita gera dificuldades emocionais, como

dor, incerteza, duvida, estresse, medo e ansiedade devido sua raridade e
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complexidade, gerando um impacto no bem-estar dos cuidadores(Gouveia et al.,
2023; Amazonas et al., 2023). Esse impacto é refletido nas falas dos participantes,
que expressam um sentimento de pessimismo, temor e incerteza em relagdo ao
diagnostico, assim como também descrito no estudo de Guerrero(2022).

A pesquisa mostrou que o acesso a informacdes claras e concisas atenua as
dificuldades emocionais enfrentadas. Esse achado é corroborado pelos estudos de
Watkins (2023) e Dandy (2024). Os resultados mostraram que os participantes
sentem maior tranquilidade e confiangca apds receberem informacbdes e
esclarecimentos sobre a cardiopatia e tratamento através dos profissionais de
saude, corroborado por estudos de Guimaraes et al., (2022) e Dandy et al., (2024),
que descrevem que o conhecimento sobre a cardiopatia alivia a ansiedade dos
cuidadores.

Apds o impacto inicial com o diagnédstico, os cuidadores relataram enfrentar
mudancgas significativas na rotina devido as necessidades especificas da crianga
com cardiopatia, como administragdo de medicamentos, imunidade fragil e
restricdes de atividades sociais, que persistem por todo o desenvolvimento da
crianca. De maneira semelhante, um estudo com familias holandesas ressalta a
necessidade de considerar a cardiopatia ao planejar atividades devido as
necessidades especificas da crianga, como uso de medicamentos, intolerancia ao
esforgo fisico e necessidade de estar perto de unidades hospitalares (Sprong et al.,
2024).

A pesquisa evidenciou que os cuidadores enfrentam mudangas de
expectativas em seus estilos de vida, muitas vezes reavaliando prioridades na
carreira e na vida pessoal. Priorizando trabalhos com horarios alternativos e home
office e mudangas no planejamento familiar. De maneira semelhante ao estudo de
Fuller(2024) em que os cuidadores passaram a valorizar empregos com horarios
flexiveis ou home office, preocupar-se em ter um bom plano de saude e com a
definicdo do numero de filhos.

As alteragdes na rotina causadas pela cardiopatia relatadas pelos cuidadores
impdem uma sobrecarga fisica e mental que vai além das dificuldades comuns
associadas a chegada de um novo membro na familia. Esse dado é corroborado por
Guimaraes (2022), cujo estudo realizado no Brasil com cuidadores de criangas com

cardiopatia revelou que esses também apresentaram um nivel moderado de
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sobrecarga, reforgando que o cuidado de criangas com cardiopatia congénita
contribui para essa sobrecarga nos cuidadores.

Além das demandas especificas de cuidados da crianca com cardiopatia,
somam-se a outras atividades de cunho profissional e doméstico, fazendo com
que atividades de autocuidado fossem negligenciadas, assim como descrito por
Fuller(2024), que descreveu a sobrecarga dos cuidadores em detrimento da
rotina de cuidados especificos da crianga.

A sobrecarga do cuidado e dificuldades emocionais geradas pela cardiopatia
contribuem para uma quebra do imaginario da crianga saudavel alterando os planos
de curto, médio e longo prazo da familia. Esses achados corroboram a pesquisa de
Dandy (2024) onde os cuidadores relataram sentimentos profundos de tristeza,
pesar e luto, mesmo sem a ocorréncia de uma morte real emergindo assim a
sensagao de perda da crianga ideal, como se essa imagem idealizada tivesse
morrido.

Como estratégias de manutencédo do bem estar, a familia emergiu como fonte
de inspiracdo para superar os desafios impostos pela cardiopatia, com destaque
para o amor direcionado ao filho com cardiopatia. Este achado corrobora com o
estudo de Dandy (2024) que evidenciou que o amor incondicional dos pais por seus
filhos tras uma disposi¢ao para reavaliar suas prioridades para a paternidade e as
expectativas, impulsionando os cuidadores a enfrentarem as dificuldades e a
adaptarem sua rotina de acordo com a condi¢c&o da crianga.

Compartilhar o cuidado e o apoio familiar foram relatados como principal rede
de apoio e importante ferramenta para manter o equilibrio emocional. Da mesma
maneira, foi evidenciado em um estudo realizado no Reino Unido que o apoio
familiar, especialmente de cdnjuges foi essencial, ajudando a equilibrar as reagdes
nas crises (Dandy et al., 2024).

Em relagdo ao equilibrio emocional, a religiao também foi considerada como
uma forma de apoio e estabilidade emocional para os cuidadores de criangas com
cardiopatia, os cuidadores relataram buscar esperanga, calma e forga na religido.
Estudo desenvolvido nos Estados Unidos por Delaney (2022) evidenciou que a
espiritualidade também €& utilizada como modo de entender e aceitar o

diagnostico.
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Além disso, o estudo revelou que atividades de espiritualidade
desempenharam um papel significativo na manutencdo do bem-estar dos
cuidadores, assim como em uma pesquisa estadunidense realizada por
Tomaz(2024), que mostra que atividades espirituais positivas podem melhorar a
percepcao da pessoa sobre sua autoavaliacdo de saude, podendo ser utilizadas
como ferramentas funcionais e positivas por profissionais de saude para promover o
bem-estar (Kent et al., 2020; Tomaz et al., 2024).

As praticas de autocuidado e lazer também se destacaram como ferramenta
para a manutencdo do bem estar, assim como descrito por Paixao (2022), onde
maes de criancas com deficiéncia buscam equilibrio emocional e bem estar através
de atividades de lazer, cuidados com a aparéncia fisica e outras tarefas de
autocuidado. Tais estratégias visam proporcionar a cuidadora reservar um tempo
para si mesma trazendo equilibrio entre as demandas do cuidado da criangca e o
préprio bem-estar pessoal (Paixao et al., 2022; Copatti et al.,2023).

Além disso, a pratica de atividades fisicas foi apontada como uma estratégia
para a gestdo do bem-estar assim como no estudo de Marshall(2022), que apontou
melhora da saude e bem-estar psicologico de cuidadores de adultos, associando a
pratica regular de exercicios fisicos a redugéo do estresse, ansiedade e depresséo,
contribuindo para o fortalecimento da resiliéncia emocional diante das dificuldades
do cuidado(Marshall et al., 2022).

A sobrecarga fisica e mental decorrente dos cuidados especificos com a
crianca compromete o bem-estar dos cuidadores. Nesse contexto, o apoio familiar e
a espiritualidade surgem como fontes essenciais de suporte emocional, além disso
praticas de autocuidado, lazer e atividades fisicas contribuem para o bem-estar dos
cuidadores de criangas com cardiopatia congénita.

Limitacao do estudo:

Como limitagao, este estudo coletou informagdes em um unico encontro, sem
o acompanhamento da percepcgao e vivéncia dos cuidadores ao longo do tempo, o
qual pode evoluir conforme a adaptacao a realidade vivenciada. Além disso, houve
dificuldade na coleta de informacbes, ja que os cuidadores demonstraram
resisténcia em expressar suas experiéncias e sentimentos, o que pode ter limitado a
profundidade dos dados obtidos.

Implicagbes para pratica profissional:
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Compreender a percepg¢ao e vivéncia dos cuidadores sobre a cardiopatia
congénita e as estratégias de bem-estar no processo de doencga da crianga subsidia
a tomada de decisdo do enfermeiro no cuidado a essa populacdo especifica.
Estratégias como incluir orientagbes sobre autocuidado e atividades de bem-estar
para os cuidadores durante as consultas ambulatoriais da crianca podem ser
benéficas nesses atendimentos. Ainda, na atengao primaria, a criagdo de grupos de
cuidadores de criancas com enfoque no bem-estar pode ser uma medida eficaz.
Esses grupos poderiam promover atividades de bem-estar e lazer, como aulas de
danga, artesanato, manicure e maquiagem, além de favorecer a interagdo entre
cuidadores e profissionais de saude. Esse espacgo de troca de experiéncias e apoio
emocional pode contribuir para aliviar a sobrecarga enfrentada pelos cuidadores.

Recomenda-se que estudos futuros explorem mais profundamente as
estratégias de manutengdo do bem-estar para cuidadores de criangas com
cardiopatias e outras condi¢des atipicas, visando desenvolver abordagens eficazes

de suporte a esses cuidadores

CONCLUSAO

Este estudo mostrou que o diagndstico de cardiopatia congénita traz
sentimentos de medo e ansiedade impactando o bem-estar e equilibrio emocional
dos cuidadores.

O impacto inicial com o diagnostico gera dificuldades emocionais e além
disso quebra do imaginario da crianca perfeita, com uma nova realidade de
cuidados arduos e cansativos que também geram uma mudanca nos planos e metas
para o futuro devido rotinas diferenciadas, ao planejamento familiar, busca por
atendimento em saude e cuidados especificos com a crianca como uso de
medicamentos, imunidade fragil, internagdes hospitalares..

Nesse contexto os cuidadores enfrentam desafios no seu autocuidado,
priorizando os cuidados com as criangas do que a si mesmos, como forma de
equilibrar as demandas, os cuidadores buscam estratégias de bem-estar como:
apoio familiar, espiritualidade, praticas de autocuidado, lazer e acesso a informacgdes

claras.
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Estas estratégias devem ser incentivadas pelo Enfermeiro, visando fornecer
um servico mais humanizado de forma a valorizar as estratégias de bem-estar ja
existentes nas familias.

Os achados do estudo podem contribuir com a sistematizagdo de um cuidado

integral, humanizado e individualizado que promova o bem estar emocional.
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5 CONCLUSAO

O estudo apontou que ha implicacbes no bem-estar relacionadas ao
diagnostico e cuidado de criangas com cardiopatias congénitas, A descoberta da
cardiopatia congénita gera um grande impacto emocional e a sua vivéncia uma
quebra de expectativas da crianga perfeita e mudancgas significativas de planos e
rotinas que exigem adaptacao, frequentemente gerando uma valorizagéo do cuidado
a crianga em detrimento do autocuidado.

Em relacdo a vivéncia dos cuidadores sobre o diagnostico e o processo da
doenga de seu(ua) filho(a) foi identificado que os cuidadores utilizam as estratégias:
apoio familiar, espiritualidade, praticas de autocuidado e lazer para a manutengao de
seu bem-estar.

O enfermeiro tem a oportunidade de aproximar-se da realidade social e
cultural das familias, desta forma os familiares tém a oportunidade de compartilhar
suas duvidas, medos e insegurangas, o que contribui para a conscientizagao, a
reflexdo e o empoderamento dos cuidadores.

Sendo assim, o Enfermeiro tem a oportunidade de assumir o papel de
educador e incentivar a familia no conhecimento sobre a cardiopatia e seu
tratamento além das estratégias de bem estar, visando fornecer um servico mais
humanizado de forma a valorizar as estratégias de bem-estar ja existentes nas
familias, tornado assim o nucleo familiar protagonista do cuidado.

O estudo, assim, atinge seu objetivo ao explorar a percepgao e vivéncia dos
cuidadores sobre a cardiopatia congénita e as estratégias de bem-estar no processo

de doencga da crianca.
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APENDICE A —: Coleta de dados

Dados sociodemograficos do Cuidador:

Idade:

Sexo:

Numero de filhos:
Estado civil:
Escolaridade:
Ocupacéao:

Dados do paciente:
Idade:

Sexo:

Patologia:

Tipo de cirurgia:
Quantidade de cirurgias:
Tempo de internagao:

APENDICE B: Questionario

1. Como foi para vocé o diagnéstico da cardiopatia congénita de seu(ua)
filho(a)? E atualmente, como esta sendo vivenciar o processo da doenca
- rede de apoio e como funciona.
2. Como vocé tem cuidado de vocé neste momento?
- motivagdes para cuidar de vocé
3. Como vocé cuida de sua saude mental?

APENDICE C: Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Eu, Carolina Fagundes Marcelino, RG 5.491.357, estudante do bacharelado em
Enfermagem do Instituto Federal de Santa Catarina, sob a orientacdo da Prof® Ma
Patricia Fernandes Albeirice da Rocha, Enfermeira, RG: 4.193.297; estou
desenvolvendo o estudo intitulado: “Vivéncias e Estratégias de Bem-Estar de
Cuidadores de Criangas com Cardiopatia Congénita” que sera realizado no Hospital
Infantil Dr Jeser Amarante Faria.

Vocé esta sendo convidado a participar desta pesquisa, que se justifica pela
necessidade de compreender os desafios enfrentados pelos cuidadores de criancas
com cardiopatia congénita e identificar estratégias eficazes para promover seu
bem-estar, para aprimorar a qualidade do atendimento e melhorar a qualidade de vida
das familias.

O objetivo do estudo é investigar a percepgéo e vivéncia dos cuidadores sobre
a cardiopatia congénita e as estratégias de bem-estar no processo de doenca da
crianga..
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Procedimentos com os voluntarios: participacdo em uma entrevista,
realizada em sala individual com duracdo média de 30 minutos. Sua voz sera
gravada. Vocé nao sera pago para participar.

Possiveis riscos: desconforto emocional ao conversar sobre seus sentimentos
e vivéncias relacionados ao diagnostico de seu filho. Caso vocé se sinta desconfortavel
pode negar responder a alguma pergunta ou sair da entrevista. Vocé nao sera
prejudicado se quiser encerrar a entrevista.

Ainda sera oferecido apoio psicolégico sobre o tema caso vocé se sinta mal,
sem nenhum custo para vocé.

Beneficios ou compensagodes: este estudo traz a possibilidade de
compreender melhor o bem-estar de cuidadores de criancas com cardiopatia
congénita, identificando a existéncia ou nao de métodos de autocuidado e estratégias
para manter a qualidade de vida.

Resultados da pesquisa: o presente estudo sera apresentado no trabalho de
conclusao de curso no Instituto Federal de Santa Catarina, podendo gerar publicagdes
cientificas, apresentacbes em eventos e discussdes académicas, porém vocé nao
sera identificado.

Garantia de sigilo e privacidade: Os registros que possam lhe identificar
serdo mantidos em sigilo, sendo a divulgagéo da presente pesquisa restrita aos dados
coletados e conclusbées, mantendo a privacidade, ética e sigilo quando a identidade
dos participantes.

A qualquer momento, se vocé tiver alguma duvida em relagdo ao estudo ou
quiser desistir do mesmo, podera entrar em contato com a graduanda Carolina
Fagundes  Marcelino, pelo telefone (47) 988145177 e email:
carolina.fm01@aluno.ifsc.edu.br, ou com a orientadora Patricia Fernandes Albeirice
da Rocha, pelo telefone (47) 984938322 e email: patricia.albeirice@ifsc.edu.br, ou
com o CEP do Hospital dep@hjaf.org.br.

A pesquisa orientar-se-a e obedecera aos preceitos éticos estabelecidos nas
Resolugdes n° 466 de 12 de dezembro de 2012 e n°® 510 de 07 de abril de 2016 do
Conselho Nacional de Saude.

O projeto foi registrado na Plataforma Brasil e aprovado pelo Comité de Etica
em Pesquisa do Hospital Regional Hans Dieter Schmidt/SES/SC.

ATENCAO:

1. A sua participacao nesta pesquisa é voluntaria.

2. Vocé também podera desistir de participar da pesquisa a qualquer momento,
sem prejuizo ao tratamento/acompanhamento do menor sob sua
responsabilidade.

3. A pesquisa nao ira trazer custos financeiros a vocé.

4. A participagcao nesta pesquisa nao lhe trara beneficios financeiros, portanto,
vocé nao recebera qualquer valor pelas informagoes fornecidas.

Eu , portador(a) do RG:
declaro que Ii cuidadosamente todo este documento denominado Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido e que, apods, tive nova oportunidade de fazer
perguntas sobre o conteudo do mesmo e sobre o estudo recebendo explicagdes que
responderam por completo minhas duvidas e reafirmo estar livre e espontaneamente
decidida a participar do Estudo. Ao assinar este Termo de Consentimento eu também
estou certificando que toda informagdo que eu prestei, incluindo minha histéria
médica, € verdadeira e correta até onde é de meu conhecimento. O presente
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documento é assinado em duas vias, uma com o paciente e outra arquivada com o
pesquisador responsavel pela pesquisa. Ao assinar este Termo de Consentimento
estou autorizando o0 acesso as minhas informacdes, conforme explicitado
anteriormente e declaro que € de livre e espontanea vontade minha participagcéo nesta
pesquisa.

Concordo que o material e as informagdes obtidas relacionadas a pessoa sob
minha responsabilidade possam ser utilizados em treinamentos, aulas, congressos,
eventos cientificos, palestras ou periddicos cientificos. Porém, a mesma nao deve ser
identificada por nome de outra forma, preservando sua identidade.

Deste modo, por esta ser a expressao da minha vontade declaro que autorizo,
livre e espontaneamente, o uso acima descrito sem que nada possa a ser reclamado
a titulo de direitos conexos a minha imagem ou a qualquer outro, bem como assino a
presente autorizagao.

Em caso de duvida quanto aos seus direitos, entre em contato com o Comité
de FEtica em Pesquisa do Hospital Regional Hans Dieter Schmidt/SES/SC,
credenciado pela Comissao Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP) do Ministério da
Saude.

O Departamento de Ensino do Hospital Infantil também esta a sua disposigao
para eventuais esclarecimentos, sito a Rua Ararangua, 554 — Bairro América— Joinville
— SC, pelo telefone (47) 3145-1727/1826 ou e-mail: dep@hjaf.org.br

Data: / /

Assinatura do Participante:

Assinatura Pesquisador:
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