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RESUMO

PALAVRAS-CHAVE: Necessidades; Pais; Crianca; Cirurgia cardiaca;

Enfermagem.

A cardiopatia congénita é entre as malformacdes congénitas a mais
frequente em Portugal, segundo dados da Direccao-Geral da Saude (2006). Por
essa razao, varias sao as criancas que necessitam de cirurgia para correcao do
defeito cardiaco ou para minimizar as consequéncias das malformacdes, sendo a
maior parte delas operadas nos primeiros meses ou anos de vida, em hospitais com
equipas preparadas e especializadas no tratamento destas criancas.

Esta investigacdo tem por titulo Necessidades dos Pais da Crianca Submetida
a Cirurgia Cardiaca apos o Regresso a Casa: Intervencdo de Enfermagem e tem por
objetivos compreender quais sao as necessidades sentidas pelos pais de criancas
submetidas a cirurgia cardiaca, apo6s o regresso a casa, e assim, identificar os itens
a incluir, pelos enfermeiros, na preparacao para a alta da crianca submetida a
cirurgia cardiaca e da sua familia.

Foi realizado um estudo descritivo e transversal, com recurso a metodologia
qualitativa da investigacao. Os participantes sao pais de criancas submetidas a
cirurgia cardiaca, a quem foram feitas entrevistas semiestruturadas. A recolha de
dados decorreu no Servico de Cirurgia Toracica de um Hospital Central, apos
autorizacao da pesquisa pelos diferentes Departamentos do Hospital e respeitando
todos os principios ético-legais de uma investigacao no ambito da salde.

A analise dos dados foi realizada com a técnica de analise de conteldo,
tendo emergido 6 categorias que refletem o que os pais sentiram, vivenciaram e
receberam dos profissionais de salde no periodo de internamento para a cirurgia
cardiaca do filho e no primeiro més apds o regresso a casa. As categorias

identificadas foram os medos, as experiéncias facilitadoras para o cuidar em casa,



as preocupacoes apos o regresso a casa, as fontes de informacao no Hospital, a
informacao na alta e os recursos na comunidade. Dos resultados desta investigacao
foi também possivel identificar os itens a incluir pelos enfermeiros na preparacao

para a alta da crianca submetida a cirurgia cardiaca e da sua familia.



ABSTRACT

TITLE: Needs of Parents of Children Undergoing Heart Surgery When

Returning Home: Nursing Intervention

KEY-WORDS: Needs; Parents; Child; Heart Surgery; Nursing

Congenital heart diseases are among the most frequent congenital
malformation in Portugal, according to the Directorate General of Health (2006).
For this reason, there are many children who need surgery to correct the heart
defect or to minimize the consequences of defects, most of them being operated
in the first months or years of life, in hospitals with specialized teams in this area.

This research, entitled Needs of Parents of Children Undergoing Heart
Surgery When Returning Home: Nursing Intervention, aims at understanding needs
felt by parents of children undergoing cardiac surgery, after returning home and
at identifying items to include in nursing discharge planning of these
children/families.

A cross-sectional descriptive study was conducted, with a qualitative
approach. Participants are parents of children undergoing cardiac surgery, who
were interviewed. Data collection took place at the Thoracic Surgical Department
of a Central Hospital, after approval of the research by different departments of
the hospital and respecting all ethical-legal principles research in the health
sector.

Data was analyzed using the content analysis technique chosen for the
analysis and emerged 6 categories from the analysis of the interviews that
reflected what parents felt, experienced and received from health professionals,

during the period of children hospitalization and in the first month after returning
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home. The categories identified are: fears, experiences that facilitate care at
home, concerns after returning home, sources of information in the hospital,
information on discharge, resources in the community. Results of this investigation
enabled the identification of items to include, by nurses, in discharge planning of

children undergoing cardiac surgery and their family.
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NECESSIDADES DOS PAIS DA CRIANCA SUBMETIDA A CIRURGIA CARDIACA APOS O REGRESSO A CASA: INTERVENGCAO DE ENFERMAGEM

INTRODUCAO

A formacao em Enfermagem tem evoluido ao longo dos anos no sentido de
uma cada vez maior e mais profunda pesquisa nas areas de competéncia dos
profissionais. Os trabalhos de investigacao deixaram de pertencer e estar
acessiveis, quase em exclusivo, as bibliotecas das instituicbes a que as
investigacoes estavam ligadas, passando a ser recursos disponiveis para motivar
e incentivar novos pesquisadores. De modo a contribuir, de alguma forma, para
esta realidade, foi desenvolvida esta investigacao no Mestrado em Enfermagem
de Saude Infantil e Pediatria, na Escola Superior de Enfermagem do Porto.

A cardiopatia congénita é a malformacdo congénita mais frequente
(Direccao-Geral da Saude, 2006; Kaku, 2006; Macedo, 2005) e das criancas
nascidas com defeito cardiaco cerca de metade vem a necessitar de correcao
cirurgica (Fragata et al., 2009). Os pais destas criancas acompanham-nas
durante as varias fases da doenca, sendo o periodo que envolve a cirurgia
vivido por todos de diversas formas. Aos profissionais de salude cabe tratar e
cuidar da crianca e dos pais dando resposta as diferentes necessidades de cada
familia.

A escolha do tema, Necessidades dos Pais da Crianca Submetida a
Cirurgia Cardiaca apos o Regresso a Casa: Intervencdo de Enfermagem surgiu
do trabalho desenvolvido diariamente como Enfermeira numa Unidade de
Cuidados Intensivos de Cirurgia Toracica onde se encontram criancas, de todas
as idades, submetidas a cirurgia cardiaca. Depois de efetuada pesquisa
bibliografica sobre a tematica constatou-se que poucos estudos, foram
produzidos em Portugal e este foi o grande impulsionador para desenvolver
esta investigacao.

Segundo dados da Coordenacao Nacional para as Doencas Cardiovasculares
(2010, p. 32), relativos a 2009, é nas cidades do Porto, Coimbra e Lisboa que

existem Hospitais onde é realizada cirurgia de Cardiopatias Congénitas
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Pediatrica e foram realizadas 542 cirurgias repartidas por cinco instituicoes.
Este estudo é desenvolvido numa destas instituicoes, onde sdao efetuadas
aproximadamente 100 cirurgias por ano.

Compreender quais sao as necessidades sentidas pelos pais de criancas
submetidas a cirurgia cardiaca, apds o regresso a casa e posteriormente
identificar os itens a incluir, pelos enfermeiros, na preparacao para a alta da
crianca submetida a cirurgia cardiaca, sao os objetivos desta investigacao. Foi
realizado um estudo descritivo e transversal a luz da metodologia qualitativa,
em que os participantes foram os pais de criancas submetidas recentemente a
cirurgia cardiaca no Servico de Cirurgia Toracica de um Hospital Central. A
recolha de dados decorreu em abril, maio e junho de 2011, com recurso a
entrevistas semiestruturadas e a analise dos dados foi realizada com técnica de
analise de conteldo. Todas as entrevistas efetuadas foram inicialmente
gravadas em suporte audio e depois transcritas na integra. Os dados resultantes
das entrevistas foram analisados e sao apresentados de forma descritiva.

Esta dissertacao estd dividida em trés capitulos sendo o primeiro
referente ao enquadramento teorico, em que é feita uma revisao da literatura
sobre o tema desta investigacao, explorando aspetos relativos a crianca com
cardiopatia congénita e a sua familia, assim como a cirurgia cardiaca
pediatrica e o papel do enfermeiro na preparacao para a alta. O segundo
capitulo é alusivo ao enquadramento metodologico, é apresentada a
justificacao e finalidade do estudo, é explicado o tipo de estudo desenvolvido,
os aspetos ético-legais, a forma como foi feita a selecao dos participantes e os
procedimentos de recolha e tratamento dos dados. No terceiro capitulo é feita
a apresentacao, analise e discussao dos resultados. Por fim, sdao apresentadas

as conclusoes e sugestoes desta dissertacao.
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1 - ENQUADRAMENTO TEORICO

A doenca cardiaca ou cardiopatia pode surgir em qualquer idade e
apresentar-se de diversas formas e com niveis de gravidade muito variados. A
crianca, tal como o adulto, pode também apresentar doenca cardiaca. Neste caso
sera chamada de cardiopatia congénita quando o coracdo apresenta defeitos
estruturais que podem comprometer a sua funcao e a doenca ja esta presente ao
nascimento, embora possa ser diagnosticada mais tarde. Outras cardiopatias que
também se podem verificar na infancia sao as cardiopatias adquiridas, que nao sao
decorrentes de alteracdes durante o desenvolvimento embrionario e surgem por
vezes associadas a outras doencas.

Cuidar das criancas com cardiopatia, nas instituicbes de salde e no
domicilio, é um trabalho que cabe aos profissionais de salde e aos pais, porque ao
falar em criancas, nao podemos dissocia-las dos pais ou de quem as acompanha
durante as varias etapas da doenca e do seu desenvolvimento.

Da pesquisa realizada ao longo da investigacdo em bases de dados
internacionais (B-on, EBSCOhost, Elsevier, Lilacs, Medline, Pubmed e SciElo), no
Repositorio Cientifico de Acesso Aberto de Portugal (RCAAP) e em Bibliotecas de
Escolas Superiores de Enfermagem, constata-se que existem poucos trabalhos
realizados nos ultimos anos, por enfermeiros, especificamente sobre as
necessidades dos pais das criancas submetidas a cirurgia cardiaca. Sao exemplos de
alguns estudos os que abordam: as necessidades de informacao e suporte aos pais
de criancas portadoras de cardiopatias congénitas (Damas, 2008; Damas, Ramos e
Rezende, 2009); as necessidades em cuidados de enfermagem das familias de
criancas com doenca cardiaca congénita (Figueiredo, 2002); a assisténcia de
enfermagem a crianca hospitalizada por cardiopatia congénita (Ramos, 2010); a
familia da crianca com cardiopatia congénita e as experiéncias de enfermeiras e
familias (Figueiredo, 1999); o acompanhante da crianca submetida cirurgia cardiaca

e as possibilidades de atuacao do enfermeiro ou da contribuicao para a enfermagem

Jocelina Maria Cabral
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(Méllo, 2007; Méllo e Rodrigues, 2008); a doenca cardiaca congénita e seus efeitos
sobre as criancas e suas familias (Smith et al., 2011); o significado dos custos para
familias de criancas com cardiopatia congénita (Coonor et al., 2010); o marco
conceitual para o cuidado ao familiar da crianca com cardiopatia congénita a luz
da Teoria de Roy (Brandalize e Zagonel, 2006); o contributo da informacao para a
parceria de cuidados relativamente a crianca submetida a cateterismo cardiaco
(Carvalho, 2001); a relacao da equipe de enfermagem com a crianca e a familia
em pos-operatorio imediato de cardiopatias congénitas (Souza et al., 2008); o
apoio as familias de criancas com cardiopatia congénita (Griffin, 2002) ou a forma
de manter as criancas com cardiopatia congénita saudaveis (Woodward, 2011).
Embora estes estudos se desenvolvam com criancas/familias com cardiopatia
congénita nenhum se sobrepde ao objeto de estudo desta investigacao.

Nos trabalhos que foram analisados é notdria a preocupacao por parte dos
enfermeiros com o binémio crianca/familia. Embora a crianca seja o foco principal
da atencao dos profissionais, a necessidade de incluir os pais nos cuidados e o
desejo que estes participem ativamente nas decisdes sobre o tratamento dos
filhos é o ponto comum da maior parte das investigacoes. A preocupacao com as
criancas € alargada aos pais de tal forma que o cuidar é dirigido a familia.

Outros grupos profissionais, como meédicos e psicologos, desenvolveram
também alguns trabalhos como por exemplo, um que aborda as necessidades das
familias da crianca com doenca cardiaca (Wray e Maynard, 2006) ou outro, sobre a
forma como os pais veem a cirurgia cardiaca pediatrica (Salgado et al., 2011).

Preparar os pais para que eles sejam os maiores e melhores cuidadores da
crianca, pode ser uma ambicao e nao deve ser visto como uma forma de libertar
os profissionais de algumas das suas tarefas. Conseguir preparar os pais e as
criancas mais velhas para superar as necessidades de ambos € um desafio diario.
Ja as estratégias utilizadas para atingir estes objetivos sao as mais variadas e os
recursos disponiveis diferem também de regidao para regidao, de cultura para
cultura, assim como esta muito dependente das condicdes econdmicas e sociais. O
passo inicial sera o de informar as familias dos recursos disponiveis.

Para além dos trabalhos ja citados é de destacar a existéncia, em varios paises,
de manuais ou guias para os pais das criancas submetidas a cirurgia cardiaca ou com
cardiopatia congénita, escritos ou revistos por médicos e enfermeiros, muitas vezes
em colaboracao com fundacdes, sociedades, ou associacfes que apoiam pais e

criancas com doenca cardiaca.
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0 Manual da Crianca com Doenca Cardiaca (Monterroso, 2004) é um livro que
se encontra disponivel para pais de criancas com doenca cardiaca e para as
criancas, de modo a facilitar a compreensao da doenca e a forma de lidar com
ela. Nele sao abordados alguns dos aspetos que suscitam dividas aos pais em pos-
operatorio de cirurgia cardiaca. Este manual é adaptado a realidade portuguesa e
existem noutros paises documentos com conteldos semelhantes, como por
exemplo, em Espanha, o “Manual para padres de nifios com cardiopatia
congénita”, da Sociedad Espanola de Cardiologia Pedidtrica y Cardiopatias
Congénitas (Soto, 2006); o “La vuelta a casa tras la cirugia cardiaca infantil”
(Fundacién Menudos Corazones, 2011) e o “Los medicamentos en las cardiopatias
congénitas” (Fundacién Menudos Corazones, 2010). No Chile esta disponivel o “Mi
hijo necesita una operacién al corazén: manual de consulta” (Leon M. e Haecker,
2004). O “Children With Heart Conditions: A Booklet For Parents Of Children With
Heart Conditions” (Wilkinson e Patullo, 2009) e o “Care of children having cardiac
surgery: Information manual for parents” (Marshall, 2006) estao disponiveis na
Australia. Nos Estados Unidos da América, esta disponivel o livro “It’s My Heart”
da The Children's Heart Foundation (2004). Todos estes manuais tentam servir de
suporte com informacao para os pais das criancas com cardiopatia congénita ou
doenca cardiaca e que sao submetidas, ou ndo, a cirurgia cardiaca.

Quando se fala em doenca cardiaca na crianca, esta aparece quase sempre
associada a cardiopatia congénita mas na verdade as criancas também podem
desenvolver doenca cardiaca, como por exemplo valvulopatias decorrentes de
febre reumatica ou endocardite (Fragata et al., 2009). Outros disturbios cardiacos
adquiridos resultantes de infecGes, respostas autoimunes, anormalidades
metabdlicas, fatores ambientais e tendéncias familiares (O’Brien, 2006) podem
surgir, como por exemplo, as miocardiopatias, cardiopatia coronaria, arritmias

cardiacas, tumores cardiacos ou mesmo lesoes cardiacas traumaticas.

1.1 - Crianca com Cardiopatia Congénita

A cardiopatia congénita é definida por O’Brien (2006, p. 891) como uma

anormalidade anatémica, presente no nascimento que resulta em funcdo cardiaca
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anormal. Segundo o mesmo autor, existem mais de 35 defeitos cardiacos
congénitos bem conhecidos, que variam na sua forma de apresentacdo, desde
pequenos defeitos até cardiopatias complexas que, por vezes, estao associadas a
outras malformacoes e/ou sindromes.

Segundo dados da Direccao-Geral da Saude (2006, p. 1), a cardiopatia
congénita é a mais frequente entre as malformagbes congénitas, representando
15 a 20 % de todas as malformacées na crianca (Macedo, 2005, p. 1). A incidéncia
de cardiopatias congénitas na populacGo é de 5 a 12 por mil nados vivos
(Direccao-Geral da Saude, 2006, p. 1) e de acordo com o Registo Nacional das
Anomalias Congénitas (Instituto Nacional de Salude Dr. Ricardo Jorge, 2010, p. 23)
apesar da prevaléncia das anomalias do aparelho circulatério ter vindo a diminuir
desde 1997, estas continuam a ser as mais frequentemente reportadas. Kaku
(2006, p. 184) diz-nos que as cardiopatias congénitas sdo a causa principal de
mortalidade no periodo neonatal.

Para Hoffman e Kaplan (2002, p. 1897) as variacdes na incidéncia de
cardiopatias congénitas sao principalmente devidas a diferentes habilidades na
detecao das lesdes ditas triviais, nomeadamente pequenas comunicacoes
interventriculares musculares, que normalmente encerram espontaneamente na
infancia. Ja a incidéncia de cardiopatias congénitas graves e que vao exigir peritos
nos cuidados ou tratamentos, é bastante estavel em cerca de 2,5 a 3 casos por
1000 nascidos vivos. As formas moderadamente graves da doenca, provavelmente
serao de mais de 3 casos por 1000 nascidos vivos, podendo atingir 13 casos por
1000 nascidos vivos, para os que apresentam valvulas aodrticas bicUspides. A
maioria das formas menores de cardiopatia congénita podem nao necessitar de
cuidados especializados porque algumas delas, como a comunicacao interauricular
ou interventricular pequena e a persisténcia do canal arterial pequeno, poderao
encerrar espontaneamente ou nao causar problemas de saude.

Num estudo sobre a prevaléncia de nascimentos com cardiopatia congénita a
nivel mundial, em que é feita uma revisao sistematica com meta-analise (Linde et
al., 2011), constata-se que nos ultimos 15 anos estabilizou o numero de
nascimentos com cardiopatia congénita em 1.35 milhées por ano, sendo aceite
que haja uma prevaléncia de 8,2 destes nascimentos, por cada 1000 habitantes na
Europa. Em 2010, segundo dados do Instituto Nacional de Estatistica, publicados
pela Direccao-Geral da Saude (2011, p. 9), registaram-se no nosso pais, 101381

nados vivos. Face a todos os dados apresentados poderemos entao dizer que
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nascem por ano, em Portugal, cerca de 800 criancas portadoras de cardiopatia
congénita.

Ao apresentar uma breve visao da Cardiologia Pediatrica em Portugal, Kaku
(2006, p. 184) afirma que, na auséncia de tratamento, apenas parte das criancas
com cardiopatia congénita sobreviveriam até a adolescéncia e idade adulta, mas
no entanto, como consequéncia dos progressos verificados em métodos de
diagnédstico, anestesia, técnicas cirdrgicas e cuidados intensivos, 85 % delas,
atingem hoje a idade adulta. Num estudo publicado no Jornal do Colégio
Americano de Cardiologia em 2001, afirmavam que este numero (85%) poderia
aumentar ainda mais nas proximas duas décadas (Warnes, 2001, p. 1170). Este
dado é reforcado por Moons, Hilderson e Van Deyk (2009, p. 106), quando nos
dizem que mais de 90 % das criancas nascidas com cardiopatias congénitas
atingem a idade adulta.

Sendo crescente o nimero de pacientes com cardiopatia congénita, que
atingem hoje a idade adulta, a preocupacao com o tratamento destas criancas
deixou de ser somente a sua sobrevivéncia e agora procura-se oferecer uma vida
quase normal em termos de longevidade e qualidade (Haag et al., 2011). Mas esta
realidade ainda nao esta presente a escala mundial. Enquanto no mundo
desenvolvido o foco mudou de um esforco para diminuir a mortalidade pos-
operatoria de cardiopatias congénitas, para agora melhorar a qualidade de vida e
diminuir a morbilidade destas criancas, no resto do mundo ainda é necessario
desenvolver o acesso a cuidados basicos para portadores de cardiopatias
congénitas. A World Society for Pediatric and Congenital Heart Surgery ambiciona
que cada crianca que nasce em qualquer lugar do mundo, com uma cardiopatia
congénita, deve ter acesso a adequados cuidados médicos e cirurgicos
(Tchervenkov et al., 2008).

Embora a qualidade de vida dos portadores de qualquer doenca seja uma
preocupacao, nomeadamente na cirurgia cardiaca, cada vez mais a possibilidade
de melhoria da qualidade de vida tem sido decisiva na indicacao dos
procedimentos a realizar para o tratamento (Monteiro, 2010).

Segundo dados do Instituto Nacional de Estatistica, no Anuario Estatistico de
Portugal 2009 (2010, p. 160) os oObitos anuais, neonatais e infantis, por
malformacdes congénitas do coracao, tém vindo a decrescer ao longo das ultimas
duas décadas, de 239 casos em 1990, para 124 em 2000 e ainda 33 casos em 2009.

Assim sendo, podemos afirmar que a melhoria nos meios de diagnostico e
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tratamento destas criancas tem contribuido para a reducao das taxas de
mortalidade por malformacdes cardiacas congénitas na infancia e da mesma forma
aumentam os internamentos para tratamento e correcao de defeitos cardiacos,
que ha alguns anos atras condenariam a morte muitas criancas apds o nascimento,
ou nos primeiros meses ou anos de vida.

O defeito cardiaco pode verificar-se em qualquer parte do coracao e grandes
vasos, sendo apontado na literatura que a comunicacao interventricular ou
também chamado, defeito do septo ventricular é a lesao mais comum (Burch,
2010; Linde et al., 2011; Lissauer e Clayden, 2003; Paixao e Ferreira, 2005).

As classificacoes das cardiopatias congénitas sdo diversas, desde a divisao
entre cardiopatias leves, cardiopatias assintomaticas mas nao leves e cardiopatias
sintomaticas (Herranz Jordan, 2009, p. 640) ou a classica divisao entre as
cianodticas e aciandticas, até outras classificacoes que contemplam o aumento e a
diminuicao do fluxo sanguineo pulmonar, assim como as situacoes de obstrucao ao
fluxo sanguineo e o fluxo sanguineo misto (Fragata et al. 2009; O’Brien, 2006). E
de salientar que varios autores (Burch, 2010, p. 561; Linde et al., 2011, p. 2243;
Lissauer e Clayden, 2003, p. 233) referem oito defeitos cardiacos, como sendo os
principais na crianca. A TABELA 1 apresenta dados de alguns estudos sobre as

prevaléncias ao nascimento, por cardiopatia congénita.

TABELA 1 - As oito cardiopatias congénitas mais comuns

i i 2ok Lissauer e Clayden, Linde et al.,
Cardiopatias congenitas 2003, p. 233 O o 26
Comunicacao . :
Interventricular (CIV) 32% 26,2 %
Persisténcia .
do Canal Arterial (PCA) 12% 8,7 %
Estenose . ]
. Pulmonar (EP) 8% 5%
Actanoticas Comunicacao
Interauricular (CIA) 6% 16,4 %
Coartacao \ .
da Aorta (CoAo) 6% 3,4%
Estenose . :
Aortica (EAo) 5% 2,2%
Tetralogia \ :
L de Fallot (TF) 6% 3,4 %
Clanoticas Transposicao
das Grandes Artérias (TGA) 5% 3,1%

Adaptado de Lissauer e Clayden (2003, p. 233) e Linde et al. (2011, p. 2243)

Jocelina Maria Cabral

20



NECESSIDADES DOS PAIS DA CRIANCA SUBMETIDA A CIRURGIA CARDIACA APOS O REGRESSO A CASA: INTERVENGCAO DE ENFERMAGEM

Varias sao as cardiopatias congénitas descritas na literatura, sendo esta
enorme variedade justificada por Paixao e Kaku (2006, p. 27) de uma forma
original, ao afirmarem que:

tendo em consideracdo o numero de cavidades, vadlvulas, septos e
estruturas vasculares que entram e saem do coracdo, é fdcil
imaginar a quantidade de defeitos estruturais decorrentes de
anomalias do desenvolvimento de coracGo embriondrio ou fetal que
s@o matematicamente possiveis: cavidades hipopldsicas ou
inexistentes, septos incompletos, cdmaras de entrada ou saida
estenosadas, vdlvulas malformadas, vasos mal posicionados, ou
ainda, persisténcia de estruturas fetais que ndo passam pelo
normal processo de involucdo pés-natal.

Diversos fatores levam a que nao seja necessario corrigir todas as lesoes,
nomeadamente o facto de serem pequenas e/ou desaparecerem com o normal
desenvolvimento e também por ter havido grandes avancos na cardiologia de
intervencao permitindo, por cateterismo cardiaco, a oclusao de ductos patentes, o
encerramento de comunicacdes interauriculares ou mesmo plastias da valvula
aortica e pulmonar, entre outras alteracées cardiacas.

Segundo Fragata et al. (2009), cerca de metade das criancas com
cardiopatia congénita vém a necessitar de correcao cirlrgica. Algumas
necessitam de ser operadas para diminuir ou corrigir o defeito cardiaco (cirurgia
paliativa ou corretiva), assim como existem criancas que sao submetidas a varias
cirurgias, em diferentes etapas das suas vidas, até que a correcdo do defeito
cardiaco seja conseguida, ou entdao, para minimizar as consequéncias da
cardiopatia congénita a longo prazo ou mesmo para lhes oferecer melhorias na
sua qualidade de vida.

Existem diferencas significativas nos cuidados necessarios a crianca que
apresenta uma cardiopatia congénita leve ou complexa. Para Smith et al. (2011),
o impacto sobre a familia € proporcional a gravidade do defeito, sendo maior nos
casos de coracao esquerdo hipoplasico ou de transposicao das grandes artérias e
menor, no caso de comunicacao interventricular ou outras pequenas lesoes
cardiacas. O impacto que a doenca tem sobre a familia reflete forcosamente o
impacto que a doenca tem na crianca.

Huber et al. (2010), num estudo que foi desenvolvido para descrever o perfil

dos pacientes com cardiopatia congénita de um servico de referéncia no Brasil,
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concluiram que o atraso neuropsicomotor e o baixo ganho estatoponderal, que por
vezes se verificam nestas criancas, podem estar associados as cardiopatias
congénitas. Segundo Silva, Lopes e Araujo (2007) a descompensacdao das
cardiopatias congénitas pode diminuir ou interromper a velocidade de
crescimento. Para Herranz Jordan (2009) as criancas com cardiopatias congénitas
graves, geralmente tém infancias complicadas que podem provocar atrasos no
desenvolvimento psicomotor, mas a maioria recupera e poucos ficam com
sequelas neuroldgicas importantes (atraso mental, paralisias, surdez ou
convulsoes), porque os fatores determinantes para as sequelas neuroldgicas sao a
gravidade da hipoxemia causada pela cardiopatia e s6 num grau muito inferior
serao as técnicas cirlrgicas complexas a que sao submetidas, as causadoras das
lesdes. Estes atrasos de desenvolvimento, ao serem condicionados pela
cardiopatia, sao em alguns casos, resolvidos ou minorados com a correcao do
defeito cardiaco.

Algumas criancas vivem perfeitamente assintomaticas, sem qualquer
limitacdo e num exame de rotina ou em contexto de outras doencas, surge o
diagnodstico da cardiopatia congénita. Em contraste com a situacao anterior
encontram-se as criancas que nascem ja com diagnodstico, por ter sido detetado o
defeito cardiaco numa ecocardiografia fetal e com a possibilidade dos pais
discutirem com mais tempo, as diversas formas de tratamento (Smith et al.,
2011), ou em determinados casos poderao mesmo interromper a gravidez face a
gravidade extrema da doenca.

Para algumas criancas com cardiopatia congénita, as primeiras horas ou dias
de vida sao decisivos para a progressao da doenca, podendo por vezes o
tratamento médico e/ou cirlrgico ser imprescindivel. Para os seus pais comeca

assim um turbilhao de emocaées.

1.2 - A Familia da Crianca com Cardiopatia Congénita

Quando uma familia toma conhecimento que um dos seus membros é
portador de cardiopatia congénita, toda a estrutura familiar sofre alteracdes quer

pelo diagnostico, quer pela envolvéncia que tem a doenca do orgao que é visto
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por muitos como aquele que comanda a vida. Para Raica et al. (2011), as familias
das criancas com diagnodstico recente de cardiopatia congénita, sabem muito
pouco sobre o tratamento e os recursos disponiveis, cabendo aos profissionais de
saude informa-las de uma forma abrangente, sobre as possibilidades que estao a
sua disposicao e sobre as formas de ter acesso as mesmas, que seja o mais
apropriada para cada familia.

A forma como a cardiopatia congénita afeta cada familia é Unica e requer
uma abordagem de profissionais qualificados para assegurar que as necessidades
individuais sejam satisfeitas, embora seja dificil compreender plenamente a
experiéncia das familias (Smith et al., 2011). Perante a doenca, que para muitos
sera cronica, a familia sofre pela crianca que nao é saudavel e partilha até do
sofrimento dela, mesmo tendo confianca em relacao a evolucdao da doenca
(Carvalho e Reisinho, 2009). Os enfermeiros devem ter o papel de promotores da
adaptacao do familiar a transicdo de salude-doenca do filho através do
enfrentamento e dessa forma ter além de capacidades técnicas, conhecimentos
sobre transicao, adaptacao, habilidades de comunicacao, ter sensibilidade para
compreender a esséncia dessa vivéncia pelos familiares (Brandalize e Zagonel,
2006; Meireles, Pellon e Barreiro Filho, 2010).

Embora o diagndstico de cardiopatia congénita possa surgir apenas na idade
adulta, a maior parte das vezes o primeiro contacto com a doenca acontece na
infancia ou mesmo ainda na vida intrauterina e quando assim &, os pais que
esperam o nascimento de um bebé a sua imagem e semelhanca, recebem nos
bracos esse mesmo bebé, mas com uma doenca que pode ter diferentes graus de
gravidade e nao é visivel externamente, embora os sintomas ja se possam
manifestar a nascenca, ou pouco depois. O impacto emocional do diagndstico
pode alterar uma familia para sempre e as dificeis decisdes que terao que tomar
requerem coragem (Smith et al., 2011). Pelo facto de os pais esperarem o
nascimento de uma crianca doente, a preparacdo da casa e mesmo a
disponibilidade para acompanhar a crianca, pode levar a decisdes que podem
implicar a mudanca ou até mesmo o abandono do emprego por parte de um dos
progenitores, para se poderem dedicar o maximo de tempo a crianca. O
diagnostico pré-natal pode acionar um primeiro debate de incerteza financeira,
muitas vezes resultando em gastos pessoais ainda antes do nascimento (Connor
et al., 2010).
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O acompanhamento e tratamento da doenca também se revestem de uma
enorme variedade de situacOes, desde a crianca que apenas necessita de
acompanhamento médico especializado ocasional, em que a cura da doenca
acontece a medida que cresce e se desenvolve, até as criancas que precisam de
nascer em hospitais com unidades especializadas no tratamento da doenca
cardiaca pediatrica, por necessitarem de cuidados imediatos. Com tratamentos
médicos e inovacdes cirurgicas que continuam a evoluir, é inevitavel que criancas
com cardiopatia congénita vivam mais tempo, mas é dificil prever como a doenca
afetara a familia, a longo prazo (Smith et al., 2011). Cabe as familias
acompanharem estas criancas nas unidades hospitalares e educa-las em ambiente
familiar de modo a que se desenvolvam e tenham oportunidades iguais, ou muito
semelhantes, a qualquer outra crianca. E esperado que pelo facto de serem
portadores de cardiopatia congénita lhes sejam fornecidas possibilidades de
evoluir adaptadas a sua condicao de salde.

A superprotecao sem imposicao de limites por parte dos pais € frequente e
por vezes chega a comprometer o desenvolvimento infantil. Para Ribeiro e
Madeira (2006, p. 47) ndo permitir que a crianca chore de tenra idade significa
restringir e diminuir sua forma de expressdo, e se isso for constante a crianca
aprende a utilizar o choro para ter, mais facilmente, seus desejos realizados,
sejam eles sauddveis ou ndo. Mesmo com o passar do tempo, as maes sentem
dificuldade em deixar as criancas livres para explorarem as suas limitacoes e
possibilidades de resolver problemas. As maes reconhecem que o cuidado que
prestam ao filho doente é diferenciado e supervalorizado, mas justificam esta
atitude como sendo decorrente da patologia. Pais que nao impoem limites aos
seus filhos desde o inicio, tém maior dificuldade em lidar com os seus
comportamentos quando eles atingem a adolescéncia.

A necessidade de consultas ou exames médicos e de internamentos para
tratamento e/ou para cirurgia é tanto maior quanto mais complexa for a
cardiopatia e muitas vezes as doencas associadas. O que numa fase de
desenvolvimento pré-escolar pouco interfere com as atividades da crianca, ja
para criancas que frequentam a escola pode tornar o seu aproveitamento
escolar mais complicado, cabendo aos professores e aos pais um importante
papel para dar a estas criancas oportunidades de aprendizagem de forma a

cumprirem os programas escolares em situacoes especiais.
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Os centros de referéncia para cirurgia cardiaca pediatrica em Portugal,
estao localizados no Porto, Coimbra e Lisboa e dao cobertura a todo o pais. Para
muitas criancas que vivem longe destas cidades, este é também um fator de
grande preocupacao para os pais, pelas longas viagens que sao obrigados a fazer
para consultas, exames e internamentos sejam eles ou ndao para cirurgia. Estas
viagens resultam também em grandes periodos de afastamento de casa e dos
empregos. Como resultado, a carga econdmica e o stress experimentado durante o
tempo de internamento €, para a maioria das familias, potencialmente maior
(Connor et al., 2010).

Num estudo qualitativo de Salgado et al. (2011, p. 41), que aborda a cirurgia
cardiaca sob o olhar dos pais, concluiram que o internamento de uma crianca com
cardiopatia congénita para cirurgia € um momento de crise para o sistema
familiar, de sentimentos ambivalentes, mas também representa uma perspectiva
de cura e de melhoria da qualidade de vida. Para os mesmos autores, os principais
sentimentos vivenciados durante o momento de crise sao o medo da morte pela
doenca cardiaca, pela cirurgia e anestesia, culpa e impoténcia frente as
diferentes etapas do processo de tratamento.

Com a hospitalizacao da crianca, os pais acompanham-na e cuidam dela para
que estes momentos das suas vidas sejam o menos possivel perturbadores de todos
os elementos da familia, sem esquecer que os irmaos também terdao que se
adaptar, melhor ou pior, as auséncias de pelo menos um dos pais que fica no
Hospital, com o irmao doente. A presenca constante da mae junto da crianca com
cardiopatia congénita gera uma situacao de separacao e de diminuicao da atencao
dada aos outros filhos, conduzindo ao sofrimento e comportamentos regressivos
destes, e em alguns casos, sentimentos de culpa na mae (Simdes, Pires e Barroca,
2010).

Se durante a permanéncia no Hospital os cuidados a crianca sdo em grande
parte realizados pela equipa de enfermagem em parceria com os pais, ja apos a
alta estes passam a ser da inteira responsabilidade dos pais. Para Souza et al.
(2008, p. 163) a doenca e a hospitalizacdo na infdncia afectam toda a familia,
fazendo com que toda a equipa de enfermagem conforte além da crianca, os pais.
Esta ideia esta também muito clara para Wright e Bell (2009), ao dizerem que
para se perceber que a doenca é um assunto de familia (“illness is a family
affair”), os enfermeiros e outros profissionais de salde necessitam de se focar na

familia como unidade de cuidado, exigindo para tal, uma mudanca conceitual ou
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mesmo uma mudanca de paradigma, por parte destes. Assim, os que prestam
cuidados de salde devem considerar uma série de fatores: a interacao e
reciprocidade entre o sofrimento que a doenca provoca e o funcionamento da
familia, a interacao entre eles e as familias sob os seus cuidados e os sistemas
maiores dentro dos quais as familias e os prestadores de cuidados de salde estao
inseridos.

Para Rocha e Zagonel (2009, p. 249),

o significado para a mde, sobre a vivéncia do processo de transicdo
de saude-doenca do filho com cardiopatia congénita, € muito maior
do que apenas estar ao lado do filho e acompanhd-lo durante sua
hospitalizacdo, € sentir-se internada com ele, compartilhar dos
seus sofrimentos, doar-se, e abrir mdo da sua propria vida, seus
sentimentos, suas necessidades, e dar-se completamente em favor
do filho que sofre, até a sua total recuperacao.

A experiéncia de cuidar de uma crianca com cardiopatia congénita, tal como
no cuidar em geral, varia de acordo com o género e as mulheres, por natureza,
entendem e compreendem o cuidar como uma situacao de vida diaria (Romero
Massa, Montalvo Prieto e Florez Torres, 2010) e acabam por ser as maes que
acompanham a crianca nos momentos de maior ou menor dependéncia, seja no
domicilio ou nos periodos de internamento.

Herranz Jordan (2009) constata que as criancas com cardiopatias leves nao
precisam de mais consultas de vigilancia que uma crianca normal bem controlada,
porque o excesso de atencao pode induzir a familia e as proprias criancas, quando
mais velhas, a pensar que padece de uma doenca mais grave do que aquela que na
verdade apresenta. Ribeiro e Madeira (2006, p. 43) dizem-nos que a doenca
cardiaca é vivenciada por mde e filho com intensidade semelhante e sendo assim,

o cuidado deve ser oferecido a ambos, para que seja completo e auténtico.

1.2.1 - Necessidades Sentidas pelos Pais em Casa

Simoes, Pires e Barroca (2010, p. 627), num estudo, com vista a construcao

de um Modelo Teodrico explicativo do Comportamento Parental face a Cardiopatia
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Congénita, em que os participantes foram pais de criancas submetidas a cirurgia
cardiaca, concluiram que apos o regresso a casa, a competéncia percebida pela
maior parte dos pais, revela-se baixa e desajustada, ameacando a sua confianca
enquanto pais, havendo mesmo, algumas mdes, que receiam ficar sozinhas com o
seu bebé, recorrendo ao apoio da familia. Para os mesmos autores, o facto de os
pais recearem ter de recorrer ao Hospital, faz com que estes evitem deslocar-se e
viajar, sentindo-se mais privados e isolados de uma vida social. Cabe entdao aos
profissionais de salude, preparar os pais para que o regresso a casa da familia
seja encarado com naturalidade e para que a prestacao dos cuidados as criancas,
assim como a resposta as suas necessidades, ocorra com seguranca e sem
complicacoes.

A forma de pensar dos enfermeiros e principalmente dos que trabalham em
pediatria, tem evoluido no sentido da prestacao de cuidados direcionada a crianca
como elemento integrante de uma familia e da qual nao fica dissociada pelo facto
de se encontrar hospitalizada. No entanto, apesar deste esforco ainda se verifica o
oposto com alguns profissionais de saide. Méllo e Rodrigues (2008, p. 238), num
trabalho realizado sobre o acompanhante da crianca submetida a cirurgia
cardiaca, perceberam que a familia nao é o foco de atencao, mas sim a crianca e
destacam que os profissionais se esquecem que esta crianca vai para casa e que
vai precisar dos cuidados deste familiar (acompanhante da crianca) que, se sair
do hospital sem uma orientacdo correta e esclarecida, ndo vai aderir ao
tratamento e certamente vai voltar e ser reinternado por falta de medicamentos
ou com uma ferida cirurgica com infeccdo, por exemplo. Concluiram que a
intervencao de enfermagem aos acompanhantes de criancas submetidas a cirurgia
cardiaca, é necessaria desde que estes chegam a Unidade Hospitalar, permitindo
reduzir o stress e proporcionando maior seguranca.

Os temas a serem abordados com as familias e incluidos no planeamento da
alta apds a cirurgia cardiaca devem incidir sobre os medicamentos, nutricéo,
restricoes da actividade, profilaxia da endocardite bacteriana, regresso a escola,
cuidado com a ferida e sinais e sintomas de infeccdo ou complicacdes (O’ Brien,
2006, p. 921). Nos resultados de outro estudo, Damas, Ramos e Rezende (2009, p.
105) concluiram que uma das responsabilidades dos profissionais (..) de
enfermagem é informar os pais e certificar-se de que estes compreenderam no
que consiste a necessidade da crianca e como proceder para atendé-la. As

necessidades dos pais da crianca submetida a cirurgia cardiaca apos a alta serao

Jocelina Maria Cabral

27



NECESSIDADES DOS PAIS DA CRIANCA SUBMETIDA A CIRURGIA CARDIACA APOS O REGRESSO A CASA: INTERVENGCAO DE ENFERMAGEM

maioritariamente decorrentes das necessidades identificadas nos filhos. No estudo
destas autoras sao identificadas como necessidades mais comuns as relacionadas
com a informacdao sobre a cardiopatia, a promocao da atividade fisica, a
alimentacao, a saude oral, a prevencao da endocardite infeciosa, os cuidados nas

crises de cianose e na administracao de farmacos.

1.3 - Cirurgia Cardiaca Pediatrica

A cirurgia cardiaca pediatrica tem evoluido nas ultimas décadas devido a
uma sequéncia harmoniosa de fatores, desde o diagndstico precoce, o
encaminhamento para centros especializados, o planeamento oportuno das
cirurgias e o suporte pods-operatorio (Auler, Oliveira et al., 2004). A sucessao
destas etapas decorre com equipas multiprofissionais preparadas para o
atendimento as criancas e familias, devendo dar-se de forma a impedir a
interrupcao na continuidade dos cuidados.

Para Fragata et al. (2009), dos 10 em cada 1000 nados vivos com defeito
cardiaco congénito, cerca de metade vem a necessitar de correcao cirdrgica.
Segundo os Indicadores de Atividades de Junho de 2009, da Coordenacao Nacional
para as Doencas Cardiovasculares e do Alto Comissariado para a Saude (2010, p.
32) foram realizadas em Portugal 542 cirurgias de cardiopatias congénitas
pediatricas repartidas por cinco Hospitais, sendo trés em Lisboa, um em Coimbra e
um no Porto.

A melhoria das técnicas operatorias, da técnica de circulacao extracorporal,
da protecao miocardica e também a melhoria dos cuidados oferecidos no pos-
operatorio, especificos do recém-nascido, permitiram que nos Ultimos 10 anos, a
cirurgia das cardiopatias congénitas tenda a reduzir o nimero de intervencoes
paliativas e a permitir que as correcoes anatomicas definitivas sejam realizadas
cada vez mais cedo, no periodo neonatal e durante a primeira infancia. Cerca de
60 % dos casos sao corrigidos nos primeiros dois anos de vida, sendo a sobrevida
média superior a 95 % (Fragata et al., 2009, p. 251).

Depois de confirmado o diagndstico e a necessidade de cirurgia para corrigir

ou minimizar as consequéncias da cardiopatia congénita, as criancas sao operadas
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nos servicos especializados em cirurgia cardiaca pediatrica e posteriormente
transferidas para unidades de cuidados intensivos, onde permanecem por periodos
de tempo variavel de acordo com a evolucao da situacao clinica, podendo em
alguns casos, o periodo total de permanéncia no Hospital ser inferior a uma
semana. A abordagem cirlrgica é feita por esternotomia ou toracotomia de acordo
com a cirurgia a realizar. Dependendo do quadro clinico, as criancas podem, numa
fase inicial necessitar de suporte ventilatério e drogas inotropicas, sedativos e
analgésicos, associados a outros tipos de medicacdo e de vigilancia constante de
todos os parametros vitais. Alteracoes da funcao cardiaca, respiratdria, renal,
hepatica e hematoldgica, entre outras, requerem medidas de atuacado rapidas para
minimizar consequéncias dessas mesmas alteracoes. Gradualmente as medidas de
suporte tornam-se menos agressivas e a retirada progressiva de drogas, drenos,
sondas, cateteres e outros dispositivos permite a evolucao para unidades de
cuidados intermédios e enfermarias. O tempo de internamento esperado sera
tanto maior quanto mais complexa for a cardiopatia e/ou as doencas associadas,

assim como o estado de salde global da crianca mais debilitado.

1.3.1 - O Enfermeiro e a Preparacdo do Regresso a Casa

Muitas vezes os profissionais da salde que cuidam de criancas submetidas a
cirurgia cardiaca descuram um pouco o apoio as familias numa fase inicial, talvez
por dirigir essencialmente a atencdao para a crianca doente e instavel. Com o
evoluir favoravel, ou nao, da situacao clinica este cuidar maioritariamente
centrado na crianca torna-se cada vez mais abrangente e extensivo aos pais ou
outro familiar que a acompanha com regularidade, prolongando-se por todo o
periodo de internamento hospitalar. Apesar da assisténcia no pos-operatorio ser
assegurada por profissionais preparados e por recursos materiais adequados, €
necessaria a elaboracao e implementacao de programas de atencao as familias,
executado pela equipa multidisciplinar, no sentido de minimizar o impacto da
permanéncia em unidades de cuidados intensivos (Souza et al., 2008).

O envolvimento dos pais nos cuidados a crianca deve ser assegurado tao

rapidamente quando possivel e logo que os pais estejam preparados, devendo o
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envolvimento comecar com a crianca ainda nos cuidados intensivos (Griffin, 2002).
Alias, se o objetivo fundamental é o bem-estar das criancas, este s6 é possivel se
também se assegurar o bem-estar das suas familias. Neste sentido torna-se
fundamental perceber quais sao as necessidades sentidas pelos pais das criancas
submetidas a cirurgia cardiaca durante o internamento e apds o regresso a casa,
para que o trabalho desenvolvido pelos enfermeiros durante a estadia no Hospital
€ na preparacao para a alta, va de encontro a essas mesmas necessidades com o
intuito de as minimizar ou ultrapassar, para que o desenvolvimento da crianca
prossiga de forma harmoniosa. E porque as exigéncias das familias sdao muitas e
variadas, os enfermeiros devem ter disponibilidade e abertura que lhes permita
identificar que os processos familiares sGo Unicos e necessitam de resposta aos
seus problemas e ndo aos que (os enfermeiros) consideram que s@o o0s seus
problemas (Melo, 2009, p. 68).

No Cddigo Deontoldgico do Enfermeiro: anotacdes e comentarios, nas alineas
a) e b) do artigo 80° - Do dever para com a comunidade: O enfermeiro, sendo
responsdvel para com a comunidade na promoc¢do da saude e na resposta as
necessidades em cuidados de enfermagem, assume o dever de: a) conhecer as
necessidades da populacdo e da comunidade onde estd inserido, b) participar na
orientacdo da comunidade na busca de solucbées para os problemas de saude
detectados (Ordem dos Enfermeiros, 2003, p. 45). E neste sentido que esta
investigacao acontece e se desenvolveu.

Carvalho e Reisinho (2009) referem que o facto de os pais permitirem que
sejam enfermeiros e médicos a cuidar dos filhos enquanto estes se encontram no
Hospital, pode ser causador de stress para a familia, porque esta precisa de se
sentir envolvida nos cuidados e de estar informada ao ponto de ter algum controlo
da situacao. Esta condicao nao se verifica somente com os pais de criancas ja com
longas histérias de vida com cardiopatia congénita, mas também quando ainda
estao a dar os primeiros passos na forma de lidar com a doenca recentemente
diagnosticada. Os pais precisam de cuidar e acompanhar os filhos no Hospital para
desta forma se prepararem para o fazerem o mais autonomamente possivel,
aquando do seu regresso a casa e as rotinas diarias.

Num estudo realizado por Damas (2008) no Brasil, sobre a necessidade de
informacao e suporte aos pais de criancas portadoras de cardiopatias congénitas,
concluiu-se que € inadmissivel a reintroducao das criancas na familia apos o

diagnostico de cardiopatia congénita, ou mesmo apds a correcao cirtrgica, sem
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oferecer a familia uma extensa orientacdo, assim como uma rede de contactos
que as familias garanta suporte para o cuidado. No mesmo estudo sugere-se a
preparacao de programas para a alta hospitalar e também orientacdes dadas a
nivel ambulatorio nas consultas de cardiologia pediatrica, a fim de suprir as
lacunas nos conhecimentos dos pais.

A preparacao para a alta nao deve acontecer apenas no momento da alta,
mas sim, ao longo de todo o internamento da crianca, nao cessando com a ida da
crianca para casa, mas mantendo uma rede de informacao para que os pais se
sintam mais amparados na prestacao dos cuidados ao filho. O encaminhamento a
partir dos Hospitais, com informacao para os Centros de Saude ou outras Unidades
de Saude na comunidade, é disso exemplo. A formacao da crianca e adolescente é
também considerada sempre que a situacao clinica ou a fase do desenvolvimento
o proporcionam, visando a autonomia e qualidade de vida da crianca ou
adolescente (Melo, 2009).

O planeamento da alta comeca no internamento para a cirurgia cardiaca
(Griffin, 2002; O’Brien, 2006) e a familia precisa de receber instrucdes verbais e
escritas, assim como precisara de ser referenciada para instituicoes de saude na
comunidade, que assistam os pais na transicao do Hospital para casa e para
reforcar o ensino. As familias devem ser participantes ativos no planeamento da

alta para assegurar o sucesso da transicao (Griffin, 2002).

Jocelina Maria Cabral

31



NECESSIDADES DOS PAIS DA CRIANCA SUBMETIDA A CIRURGIA CARDIACA APOS O REGRESSO A CASA: INTERVENCAO DE ENFERMAGEM

32

Jocelina Maria Cabral



NECESSIDADES DOS PAIS DA CRIANCA SUBMETIDA A CIRURGIA CARDIACA APOS O REGRESSO A CASA: INTERVENGCAO DE ENFERMAGEM

2 - ENQUADRAMENTO METODOLOGICO

A pesquisa em enfermagem tem evoluido muito nos Gltimos anos e cada vez
mais se divulgam e estao disponiveis a escala mundial, os resultados obtidos com
as mais diversas investigacoes, permitindo uma pratica de enfermagem baseada e
fundamentada na evidéncia.

Polit, Beck e Hungler (2004, p. 40), dizem-nos que a pesquisa em
enfermagem é a investigacdo sistemdtica para desenvolver o conhecimento sobre
assuntos de importdncia para as enfermeiras e serve para estabelecer uma base
cientifica de conhecimento para a prdtica de enfermagem.

Neste capitulo descrevem-se os procedimentos realizados e as justificacoes

para as opcoes tomadas nesta investigacao.

2.1 - Justificacdo e Finalidade do Estudo

A decisao de investigar sobre a tematica deste estudo esta relacionada com
a pratica diaria como enfermeira numa unidade de cuidados intensivos de cirurgia
cardiaca, onde se encontram internadas criancas de todas as idades submetidas a
cirurgia, paliativa ou corretiva, de diversas cardiopatias congénitas. Depois de
iniciada a pesquisa sobre a tematica e por encontrar poucos trabalhos produzidos
em Portugal, este tornou-se no grande impulsionador para desenvolver esta
investigacdao. Perceber quais sao as necessidades dos pais das criancas submetidas
a cirurgia cardiaca quando regressam a casa, para poder adequar a preparacao
para a alta a partir da fase inicial do internamento, foi a inquietacao inicial desta

investigacdo. A opcao metodologica foi determinada essencialmente pelas
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questdes de investigacao e pelo enquadramento concetual relacionado com o
fendmeno em estudo. Assim sdo objetivos desta investigacao:
e compreender quais sao as necessidades sentidas pelos pais de criancas
submetidas a cirurgia cardiaca, apos o regresso a casa;
e identificar os itens a incluir, pelos enfermeiros, na preparacao para a
alta da crianca submetida a cirurgia cardiaca.
A finalidade desta investigacao € definir os itens a incluir no plano de
intervencao de enfermagem para a alta hospitalar da crianca submetida a cirurgia

cardiaca, face as necessidades sentidas pelos pais apds o regresso a casa.

2.1.1 - Questdes de Investigacdo

A selecao do melhor desenho de pesquisa para responder as questoes de
investigacdo é o primeiro e mais importante passo na conducao de pesquisa
cientificamente solida (Driessnack, Sousa e Mendes, 2007).

Propusemo-nos dar resposta as seguintes questoes de investigacao:

e Quais sao as necessidades sentidas pelos pais de criancas submetidas a
cirurgia cardiaca, apds o regresso a casa?

e Serd que a preparacao para a alta realizada pelos enfermeiros vai de
encontro as necessidades sentidas pelos pais de criancas submetidas a

cirurgia cardiaca, apos o regresso a casa?

2.2 - Tipo de Estudo

As questdes de investigacao e o enquadramento concetual relacionado com o
fendbmeno em estudo levaram a opcao pela metodologia qualitativa de
investigacao.

Para Fortin, Coté e Filion (2009, p. 290) um dos objectivos essenciais da

investigacdo qualitativa é compreender melhor os factos ou os fenomenos sociais
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ainda mal elucidados, recorrendo a diferentes métodos de acordo com o que se
pretende atingir com a investigacdao. O que distingue cada um dos métodos esta
relacionado com o objetivo da investigacao, com a forma de colocar as questoes,
de escolher os participantes, de recolher, analisar e interpretar os dados.

Este estudo é considerado descritivo porque visa compreender fenémenos
vividos por pessoas (Fortin, Coté e Filion, 2009, p. 221) e é transversal porque a
recolha de dados é feita num ponto do tempo (Polit, Beck e Hungler, 2004, p.
180), contrariamente aos estudos longitudinais em que a recolha de dados

acontece durante um periodo de tempo extenso.

2.2.1 - Aspetos Etico-Legais

Em qualquer investigacdo que se realize com individuos, os aspetos éticos
tém que ser tidos em conta e apresentam-se com extrema importancia. Assim, o
Principio de Respeito a Dignidade Humana (direito a autodeterminacao, direito a
revelacao completa, consentimento informado), o Principio da Beneficéncia
(isencao de danos, isencao de exploracao) e o Principio da Justica (direito ao
tratamento justo, direito a privacidade) devem ser respeitados em qualquer fase
do processo da investigacao.

Para submeter a investigacao na Instituicao onde esta decorreu, varios foram
os procedimentos exigidos, desde o oficio dirigido ao Presidente do Conselho de
Administracao do Hospital solicitando autorizacdo para a realizacao da
investigacéo; o oficio dirigido ao Presidente da Comissdo de Etica para a Salde do
Hospital solicitando apreciacao e parecer sobre o estudo/projeto de investigacao;
um Questionario Eletronico da Comissdo de Etica para a Salde preenchido no
sistema informatico interno do Hospital, enviado para o correio eletronico,
imprimido, assinado e entregue, também em suporte de papel; o Protocolo do
estudo/projeto de investigacao; o documento de Informacao ao Participante no
estudo/projeto de investigacao (indispensavel para a obtencdao do Consentimento
Informado); o modelo de Consentimento Informado do estudo/projeto de
investigacao; um documento com a Concordancia do Diretor do Servico onde se

pretendia realizar o estudo/projeto de investigacao; sendo um estudo/projeto de
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investigacao universitario (Tese de Mestrado) teve que conter uma declaracao do
Orientador da Tese sobre o mesmo e ainda um breve Curriculum Vitae do
investigador.

O Dossier de Submissdo foi entregue na Comissdo de Etica para a Salude do
Hospital no dia 14 de Janeiro de 2011 e no dia 2 de Marco de 2011 foi obtido o
parecer da Comissdo de Etica para a Salde (ANEXO |), a aprovacdo da Comissdo de
Etica para a Salde (ANEXO Il) e a autorizacdo do Conselho de Administracdo
(ANEXO 1l1). De acordo com o definido nos procedimentos da Comissdo de Etica
para a Salde do Hospital, para submeter um estudo/projeto de investigacao, a
partir desse dia pode entdao proceder-se a recolha dos dados para esta

investigacao.

2.3 - Selecao dos Participantes

Relativamente ao método de amostragem convém lembrar que tal como
alguns autores afirmam a metodologia qualitativa procura a qualidade e nao a
quantidade. Para Driessnack, Sousa e Mendes (2007) nas pesquisas qualitativas os
participantes sao selecionados propositadamente, pelas suas experiéncias em
relacao ao fenomeno em estudo.

Neste estudo que decorreu no Servico de Cirurgia Toracica de um Hospital
Central, os participantes foram pais de criancas submetidas recentemente a
cirurgia cardiaca e que aceitaram participar nele. Os pais foram entrevistados
pela mesma ordem com que se deslocaram ao Hospital, para a primeira consulta
de pos-operatorio do filho, com o cirurgidao. Face ao exposto, pode entao dizer-se
que se tratou de uma amostra acidental ou de conveniéncia, pois como nos diz
Fortin, Coté e Filion (2009, p. 321), esta é constituida por individuos facilmente
acessiveis e que respondem a critérios de inclusGo precisos, (..) a amostra
acidental permite escolher individuos que estdo no local certo e no momento
certo.

Foram incluidos neste estudo os pais de qualquer crianca submetida a

cirurgia cardiaca (cirurgia paliativa ou cirurgia corretiva), no Servico de Cirurgia
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Toracica, que nao apresentavam qualquer critério de exclusao e que aceitaram
participar nele.
Foram excluidos os pais de criancas submetidas a cirurgia cardiaca que:
e tinham sido operadas no periodo neonatal (por se encontrarem em
processo inicial de adaptacao pais/crianca);
e estiveram hospitalizadas desde o nascimento até a cirurgia cardiaca
(por sobreposicao das necessidades por adaptacao dos pais/crianca ao
domicilio e ao pos-operatorio de cirurgia cardiaca);
¢ ficaram hospitalizadas desde a cirurgia cardiaca até a primeira consulta
com o cirurgiao (por auséncia de dados relativos as necessidades dos
pais apos a alta hospitalar e no domicilio);
e eram estrangeiros ou nao falantes (por dificuldades de comunicacao ou
com necessidade de recurso a intérpretes e/ou por permanéncia em

instituicoes de apoio apds a alta hospitalar).

2.4 - Procedimento de Recolha dos Dados

Para Fortin, Coté e Filion (2009, p. 375), a entrevista é o principal método
de colheita de dados nas investigacbes qualitativas. Para os mesmos autores, a
entrevista semiestruturada da ao participante a possibilidade de exprimir os seus
sentimentos e as suas opinides sobre o tema tratado, cabendo ao investigador
compreender o ponto de vista do participante. A entrevista semiestruturada é
principalmente utilizada nos estudos qualitativos quando o investigador pretende
compreender a significacao de um acontecimento, ou de um fenémeno, vivido
pelo participante no estudo. E para Polit, Beck e Hungler (2004), é usada a
entrevista semiestruturada, quando o investigador utiliza um guia de topicos
escritos para garantir que todas as areas das questdoes sejam cobertas,
encorajando o participante a falar livremente sobre todos os tépicos constantes do
guiao de entrevista.

Considerando o objeto do estudo, os objetivos definidos e a problematica, o
recurso a entrevista semiestruturada pareceu ser o mais adequado para

desenvolver a investigacao. Foi definida pelo investigador uma lista de temas a
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abordar, foram formuladas as questées a partir desses temas, para serem
apresentadas a cada participante segundo a ordem que convinha a cada um e de
acordo com a evolucao do discurso. O objetivo foi que no final da entrevista todos
0os assuntos propostos fossem abordados e que outros identificados pelo
participante ficassem registados, sendo as entrevistas gravadas em suporte audio.
Assim, foi criado o guidao da entrevista (ANEXO IV) que foi utilizado nesta
investigacao. Depois de elaborado o guidao e antes do inicio da recolha de dados,
foram efetuadas duas entrevistas que serviram para treino de entrevista e para
verificar a viabilidade e a aplicabilidade das questdes, a pais com as mesmas
caracteristicas dos participantes no estudo e cumprindo todos os aspetos ético-
legais das posteriores entrevistas.

A entrevista teve inicio com uma conversa em que o investigador se
apresentava e apresentava o estudo que pretendia realizar, de forma oral e
escrita, com o documento de identificacao do estudo (ANEXO V). Seguiu-se a
explicacdo relativa aos aspetos ético-legais e a participacao voluntaria no estudo
com possibilidade de abandonar esta participacao a qualquer momento e sem a
minima repercussao na relacao com a instituicao de satde ou com o investigador.
Esclarecido o participante e depois de este aceitar, procedeu-se a formalizacao da
aceitacao de participar no estudo, com a assinatura do documento de
Consentimento Informado (ANEXO VI) em duplicado, sendo um deles entregue ao
participante e outro arquivado para incluir o conjunto de registos do investigador.
Depois decorreu a entrevista, tendo como linhas orientadoras as questoes e o0s
topicos que constavam do guidao da entrevista.

Foi realizada uma entrevista a cada participante, no momento em que estes
se deslocaram ao Departamento de Consultas do Servico de Cirurgia Toracica,
aquando da primeira consulta com o cirurgidao apds a alta (aproximadamente um
més apos a cirurgia). As entrevistas realizaram-se antes ou apds a consulta
médica, dependendo da disponibilidade dos participantes. Foi possivel efetuar
uma ou duas entrevistas semanais, todas realizadas a segunda-feira de manha e de
acordo com o agendamento da consulta médica, de forma a evitar deslocacoes
forcadas dos pais ao Hospital, para proceder a recolha dos dados desta
investigacao. O local disponibilizado para a realizacao das entrevistas foi um dos
gabinetes de consulta do mesmo Departamento, com presenca do investigador e
participante, acompanhado ou ndo da crianca que tinha sido submetida a cirurgia

cardiaca. Por opcao do participante, a crianca nem sempre esteve presente
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durante a entrevista, ficando na companhia de outro familiar na sala de espera do
Departamento de Consultas. Durante as entrevistas que decorreram na presenca
das criancas, algumas permaneceram no colo dos pais ou nas cadeiras de
transporte e outras tiveram oportunidade de fazer desenhos e colorir imagens,
facultadas pelo investigador.

As entrevistas foram realizadas até saturacao de dados. Entenda-se como
saturacao que o investigador ndo encontra mais explicacées, interpretacdes ou
descricoes do fendmeno em estudo (Morse, 2007, p. 113) e a saturacao dos dados
verifica-se quando se chega até ao ponto em que ndo é obtida nenhuma
informacgdo nova e é atingida a redunddncia (Polit, Beck e Hungler, 2004, p. 237).

Assim, foram realizadas 11 entrevistas, nos meses de abril, maio e junho de 2011.

2.5 - Procedimento de Tratamento dos Dados

O primeiro passo para proceder a analise dos dados, foi transcrever as
entrevistas na integra (respeitando a linguagem utilizada pelos participantes),
para um documento Microsoft Word, uma vez que o seu registo foi feito em
suporte audio. Esta transcricao foi ocorrendo a medida que as entrevistas foram
realizadas. Todos os nomes das localidades, dos pais, criancas e profissionais de
saude foram omitidos do registo e as entrevistas foi atribuido o coédigo E1, E2,...
até E11. Associada a transcricao das entrevistas, ficou também o registo das notas
e apontamentos que foram sendo feitos pelo investigador, em cada uma das
entrevistas.

A analise de dados foi feita com recurso a analise de conteudo que para
Fortin, Coté e Filion (2009, p. 379) consiste em medir a frequéncia, a ordem ou a
intensidade de certas palavras, de certas frases ou expressées ou de certos factos
ou acontecimentos. Ordenam-se o0s acontecimentos por categorias, mas as
caracteristicas do conteudo a avaliar sGo geralmente definidas e predeterminadas
pelo investigador. Assim, depois de fazer varias leituras das entrevistas com um
estudo aprofundado do material, orientado pelos objetivos e pelo referencial
teorico desta investigacdo, emergiram categorias, subcategorias e sub-

subcategorias da analise de contelido, com as respetivas unidades de registo,
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ficando tudo registado em quadros. As categorias, subcategorias e sub-
subcategorias foram sofrendo alteracoes a medida que decorreu a analise e a
investigacao, para que estas se tornassem, como nos diz Bardin (2009, p. 38)

homogéneas, exaustivas, exclusivas, objectivas e adequadas ou pertinentes.

Jocelina Maria Cabral

40



NECESSIDADES DOS PAIS DA CRIANCA SUBMETIDA A CIRURGIA CARDIACA APOS O REGRESSO A CASA: INTERVENGCAO DE ENFERMAGEM

3 - RESULTADOS DA INVESTIGACAO

Depois de recolhida e organizada a informacao, cabe proceder a analise e
discussao do material obtido de forma a dar resposta aos objetivos da
investigacao. O primeiro passo para a discussao dos resultados é a descricao dos
participantes e a apresentacao dos resultados da investigacao, sendo estes
examinados ligando-os aos objetivos e as questdes de investigacdao. Para a
discussao a simples apresentacdo dos resultados ndo é suficiente, é preciso
aprecid-los e interpretd-los (Fortin, Coté e Filion, 2009, p. 495). Os resultados
obtidos sao comparados com os de outros trabalhos de investigacao e sao

justificadas as interpretacodes feitas.

3.1 - Caracterizacao dos Participantes e das Criancas

Os participantes deste estudo foram maes e pais de criancas submetidas a
cirurgia cardiaca, residentes em varias localidades do norte do pais, podendo em
alguns casos residir a cerca de 250 quilometros do Hospital.

As entrevistas foram realizadas a nove maes, um pai e um casal, perfazendo
o total de 11 entrevistas.

As idades dos participantes variaram entre os 24 e os 53 anos, sendo que a
maioria apresentava idades préximas dos 30 anos.

Dos participantes, trés encontravam-se em situacao de desemprego, um ja
tinha retomado a atividade laboral e os restantes ainda se encontravam de licenca

por doenca dos filhos, nao tendo ainda regressado aos respetivos empregos.
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As criancas tinham idades compreendidas entre os dois meses e os 12 anos
nos diferentes periodos de desenvolvimento: cinco sao lactentes, um toddler, dois
pré-escolares, dois escolares e uma adolescente.

Varios foram os tipos de cirurgia cardiaca a que as criancas deste estudo
foram submetidas: Shunt paliativo em Tetralogia de Fallot; Correcao de Coartacao
da Aorta; Correcao de Defeito de Septo Auriculo-Ventricular; Encerramento de
Fistula; Substituicdo Valvular ou da Aorta Ascendente e Correcao de Retorno
Venoso Pulmonar Anémalo Total.

O periodo de permanéncia das criancas e dos pais no Hospital, apos a
cirurgia cardiaca, variou entre os cinco dias e os 23 dias, sendo que a maioria
ficou no Hospital cerca de uma semana.

O percurso realizado pelas criancas desde que foram admitidas para a
cirurgia teve pequenas diferencas. Todas as criancas foram admitidas antes do dia
da cirurgia: umas na enfermaria de pediatria do Servico de Cirurgia Toracica e
outras no Servico de Pediatria Médica. Foram todas operadas no Bloco Operatério
de Cirurgia Toracica e todas fizeram o periodo pods-operatorio imediato numa
Unidade de Cuidados Intensivos: umas na de Cirurgia Toracica e outras na de
Pediatria, de acordo com a disponibilidade de vagas nas referidas unidades.
Posteriormente, nem todas passaram por Unidades de Cuidados Intermédios, mas
todas as criancas e pais, estiveram na enfermaria do Servico de Cirurgia Toracica
no periodo que precedeu a alta hospitalar.

Verificou-se também que a maioria dos pais tinha alguma dificuldade em
identificar o defeito cardiaco dos filhos assim como a cirurgia a que tinham sido
submetidos. Estas lacunas informativas sao também verificadas noutras
investigacdes. Damas, Ramos e Rezende (2009, p. 105), num estudo em que foi
feita uma revisao sistematica da literatura (entre 1997 e 2007, com obtencao de
17 artigos de varios paises), sobre as necessidades de informacao a pais de
criancas portadoras de cardiopatia congénita, concluiram que em termos de
diagndstico, o conhecimento dos pais é incompleto, pois nas suas pesquisas,
apenas num estudo Australiano 100% dos pais conheciam o nome da patologia do
filho e ja na China apenas 59% detinham esse conhecimento. Haag et al. (2011, p.
417) justifica a falta de conhecimento dos pais com duvidas sem oportunidade de
esclarecimento e com a dificuldade de assimilar explicacbes por meio de palavras
técnicas de dificil entendimento, enquanto Salgado et al. (2011) reconhece que a

percecao da familia, em especial das maes, sobre a doenca das criancas, é
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fundamental para entender o funcionamento da relacao mae/crianca e planear de
forma adequada as acdes terapéuticas.

Tal como se constatou noutros estudos (Jacob e Bousso, 2006; Salgado,
2011), nas entrevistas realizadas verificou-se que as maes estao sempre presentes
no acompanhamento da crianca no internamento decorrente da cirurgia cardiaca,
sendo que em trés delas foi referido que o pai também acompanhava a crianca no
internamento, em simultaneo com a mae. No estudo de Jacob e Bousso (2006)
sobre a validacao de um modelo tedrico usado no cuidado da familia que tem um
filho com cardiopatia, os autores concluiram que embora a mae seja a pessoa mais
presente no Hospital, ela esta sempre rodeada de familiares que telefonam,
enviam presentes, rezam e acompanham o estado da crianca dando forca uns aos
outros.

Em casa, o cuidador habitual é referido numa entrevista como sendo o pai e
a mae, mas nas restantes, € a mae quem cuida da crianca com apoio de outra
mulher (avo ou tia), tal como de constata noutros estudos (Meireles, Pellon e
Barreiro Filho, 2010; Salgado et al., 2011).

3.2 - Apresentacdo, Analise e Discussao dos Resultados

Para os investigadores em enfermagem, os estudos qualitativos podem
ajudar a chamar a atencao das enfermeiras para um problema ou uma situacao,
para a criacdo de solucdes potenciais e também para a compreensao das
preocupacoes e experiéncias dos pacientes (Polit, Beck e Hungler, 2004).

A apresentacao dos resultados da investigacao reflete o que foi transmitido
pelos participantes deste estudo nas entrevistas realizadas, depois de uma analise
cuidada de todas as informacdes recolhidas. Da analise de conteludo de todo o
material e tendo em conta os objetivos da investigacdo, varias foram as
categorias, subcategorias e sub-subcategorias identificadas, tal como podemos
verificar na TABELA 2.
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TABELA 2 - Categorias, subcategorias e sub-subcategorias

Categorias

Subcategorias

Sub-subcategorias

MEDOS

Transicao da unidade de cuidados
intensivos para a enfermaria

Alta

Dor

Ambientes perigosos

EXPERIENCIAS
FACILITADORAS PARA
O CUIDAR EM CASA

Experiéncia com outras cirurgias

Experiéncia com outros filhos

Parceria nos cuidados

PREOCUPACOES APOS
O REGRESSO A CASA

Limitacoes a atividade fisica

Dificuldades na integracao na
escola/infantario/ama

Medicacao

Cuidados com a ferida operatoria

Alimentacao

Cuidados de higiene

Consequéncias da cirurgia

Transporte de automovel

Recursos economicos

Suporte familiar

FONTES DE
INFORMACAO NO
HOSPITAL

Enfermeiros

Médicos

Fisioterapeutas

INFORMAGAO NA ALTA

Informacao oral

Vigilancias

Regime terapéutico

Contactos com o
servico

Informacao escrita

Carta médica

Carta de enfermagem

Instrucoes para a alta

Manual da Crianca com
Doenca Cardiaca

Contactos telefonicos

RECURSOS NA
COMUNIDADE

Centro de Salde

Enfermeiro

Médico

Especialidades médicas

Hematologia

Pediatria

Cardiologia Pediatrica

Hospital

Hospital da area de
residéncia

Hospital de referéncia
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Nas entrevistas, quando foi pedido aos pais que falassem um pouco de como
foi a sua experiéncia durante o internamento do filho para a cirurgia cardiaca,
notou-se que esta ainda lhes trazia fortes recordacdes. Entenda-se por periodo
de internamento, o tempo em que os pais acompanharam a crianca desde a
admissao no Hospital para a cirurgia cardiaca, até ao momento da alta hospitalar
e passando por varios Departamentos do Hospital, de acordo com a evolucao da
condicao de saude dos filhos.

O discurso inicial dos pais foi acompanhado de expressdes que iam desde um
sorriso até momentos com lagrimas:

“...Foi stressante, ndo é, se ndo se estd habituada a estar fechada,
mas pronto. Eu senti assim mais, foi quando ela foi para a
operacdo, que uma pessoa fica com aquela coisa toda.” (...) Eu aqui
(durante o internamento) andava assim muito cansada. E aquela
coisa de ndo dormir bem que uma pessoa ndo estd habituada a
dormir fora de casa. (..) Andava stressada e assim, mas nunca
estive irritada nem nada, porque tinha que ser...” (E4);

“.E assim, a nivel de enfermagem e equipa médica excelente.
Muito atenciosos, tudo o que eu precisei sempre; auxiliares, tudo
impecdveis, sempre que eu precisava de algo (..) Todos muito
acessiveis desde o primeiro dia em que o menino cd entrou até ao
dia que saiu, sempre que eu fazia alguma pergunta ou que
precisasse, ou se sentisse necessidade diziam sempre (...). Nos
cuidados intensivos sabe que aquilo é tudo mdquinas, apita daqui,
apita dali, ‘6 mama, isto apita mas ndo se preocupe e se tiver
alguma duvida, ndo fique com a duvida, pergunte-nos que a gente
explica, porque isto é tudo novidade para si e é normal vocés ndo
perceberem’ (...) Aqui a parte da enfermaria, também, impecadveis,

tudo muito acessivel, tudo muito bem, gostei muito...” (E10).

O ambiente da unidade de cuidados intensivos s6 nao € estranho para quem
trabalha la. Para os pais e para algumas criancas, os ruidos e os alarmes
frequentes e por vezes constantes, assim como as movimentacdes mais rapidas das
equipas de saude, faz com que se mantenham em alerta quase permanente. A
atencao dada aos pais e criancas nestas circunstancias, deve ser no sentido de os

esclarecer sobre o que se passa a sua volta.
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Quando a crianca é submetida a cirurgia cardiaca, o facto de se estabelecer
uma relacao de confianca e ajuda, tendo sempre presente a humanizacao dos
cuidados de enfermagem prestados a crianca e familia, contribui para reduzir os

traumas inerentes a hospitalizacao (Teles, 2000).

3.2.1 - Medos

A medida que decorriam as entrevistas, alguns pais foram fazendo referéncia
a medos relacionados com diferentes circunstancias, desde a transicdo da
unidade de cuidados intensivos para a enfermaria, a alta, a dor e os ambientes
perigosos (TABELA 3).

TABELA 3 - Categoria: Medos

Categoria Subcategorias

Transicao da unidade de cuidados intensivos para a enfermaria

Alta
MEDOS

Dor

Ambientes perigosos

A altura em que a crianca abandona a unidade de cuidados intensivos, onde
todos os parametros vitais sao controlados continuamente por equipamentos com
alarmes ativados sempre que surge alguma alteracao, provocou medo por alguma
perda de controlo. Foi referido relativamente a transicao da unidade de cuidados
intensivos para a enfermaria:

“..A Unica coisa que me assustou um pouco foi a transi¢do dos
cuidados intensivos para aqui (enfermaria), porque ele nos cuidados
intensivos estava monitorizado 24 horas e aqui estava a minha
responsabilidade. SO ai nessa transicGo é que eu vim assim um
bocadinho mais amedrontada e mais preocupada por ver como vai
ser agora e como é que ele vai reagir mas correu tudo muito bem...”
(E11).
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A passagem dos ambientes de maior protecao e controlo sobre todos os
parametros vitais, como € a transicao das unidades de cuidados intensivos para a
enfermaria, sem haver passagem por unidades de cuidados intermédios, e que
acontece com as criancas que cumprem o periodo pos-operatorio na unidade de

cuidados intensivos de pediatria, surge aqui como um fator perturbador.

Relativamente a alta, esta foi referida como sendo fonte de medo pelas
mesmas razées que provocaram medo a transicao da unidade de cuidados
intensivos para a enfermaria:

“..calhou em conversa nos estarmos a falar e de eu dizer a
enfermeira que tinha muito medo e apetecia-me levar os aparelhos
para casa, que tinha medo (risos) de estar com ele. Estava
habituada a estar com ele desde inicio monitorizado e depois ndo
sabia como reagir em casa e eu estava com um bocado de receio...”
(E7).

O assumir do controlo do estado de salde da crianca sem recurso a
equipamentos, provoca medo depois da cirurgia cardiaca, mas esse medo vai
sendo ultrapassado com o evoluir das situacées e com a melhoria do estado clinico

da crianca.

0 medo da dor ou de provocar dor no filho foi referido por varios pais:

“...Ao pegar nele para o colocar na babycoque ou para o tirar, fazia
assim um bocadinho de cara feia. Uma pessoa a pegar nele tem um
bocado de medo e se calhar até lhe doia...” (E9);

“..Eu nos primeiros dias comecei a pegar nele e eu propria tinha
um bocadinho mais de precaucdo para ndo o magoar mas comecei a
aperceber-me que a unica coisa que o incomodava era espirrar...”
(E11).

Este medo da dor leva a que a forma de pegar, tocar ou dar colo as criancas
seja alterada até os pais notarem que nao existem diferencas relativas ao periodo
que antecedeu a cirurgia cardiaca. O receio de provocar dor na crianca faz-nos
pensar se as criancas submetidas a cirurgia cardiaca tém a sua dor devidamente
avaliada e se as medidas farmacologicas e nao farmacoldgicas para o alivio da dor

sao adequadas.
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Quanto ao medo de ambientes perigosos e a vontade de proteger os filhos
resguardando-os desses ambientes, foi manifestado nas entrevistas:
“...Acho que se a viagem fosse de metro ou autocarro estava sujeita
a contacto com as pessoas e aqueles tombos todos e pdra-arranca,
era mais complicado do que de carro...” (E3);
“..A enfermeira que esteve nesse dia comigo, pedi-lhe para me
explicar como se fazia o penso, para ndo estar a levd-lo sempre
para o Centro de Saude, quero evitar ao mdximo ele estar nesses
ambientes...” (E7);
“..Eu tinha os..., como é que hei de dizer... os cintinhos de protecdo
e tem esta capinha de chuva, porque naquele dia estava a chover,
estava a morrinhar. E como ele também saiu duma cirurgia e eu
passei pelo internamento e ndo sei qué, disse assim, bem pode ndo
valer de nada mas jd vai por causa da bicharada, eu tenho muita
“panca” por causa disso...” (E10).
Os medos dos ambientes perigosos identificados pelos pais, estao
principalmente relacionados com locais onde se encontram pessoas doentes ou

aglomerados populacionais.

Num estudo de Salgado et al. (2011, p. 41), que fala da cirurgia cardiaca
pediatrica sob o olhar dos pais, os autores concluiram que o internamento da
crianca com cardiopatia congénita para cirurgia é um momento de crise para o
sistema familiar e os principais sentimentos encontrados durante esse momento
de crise sao o medo da morte pela doenca cardiaca, pela cirurgia e anestesia,
culpa e impoténcia frente as diferentes etapas do processo de tratamento. Tal
como neste estudo, aqui o medo é apresentado principalmente como impoténcia
face as diferentes etapas do processo de tratamento, decorrente da cirurgia
cardiaca.

O medo é definido pela Classificacao Internacional para a Pratica de
Enfermagem como sendo uma Emocédo negativa: Sentir-se ameacado, em perigo ou
perturbado devido a causas conhecidas ou desconhecidas, por vezes acompanhado
de uma resposta fisiologica do tipo lutar ou fugir (Conselho Internacional de
Enfermeiros, 2011, p. 61). Combater esta emocao negativa € um desafio para os
enfermeiros e neste caso passara pela preparacao dos pais para a transicao entre

as diferentes unidades de tratamento e do Hospital para casa, pelo controlo da
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dor na crianca e pela preparacao dos pais relativamente aos cuidados a ter em
ambientes por onde a crianca tera de passar depois da cirurgia.

O medo da transicao da unidade de cuidados intensivos para a enfermaria
poderia ser atenuado com uma preparacao gradual para esta transicao. E por isso
muito importante suspender todos os equipamentos de apoio para vigilancia
continua dos parametros vitais, ainda antes da transferéncia para a enfermaria e
por um periodo de tempo que permita aos pais perceber que ja nao é necessaria
toda essa monitorizacao e que a condicdo de salde da crianca ja permite a sua ida
em seguranca para a enfermaria. Todos estes procedimentos sao por vezes
suprimidos quando a necessidade urgente de ocupar a vaga que se liberta na
unidade de cuidados intensivos, leva os profissionais a terem métodos de atuacao
rapidos. A semelhanca do que acontece na unidade de cuidados intensivos e no
periodo pods-operatorio de cirurgia cardiaca, no estudo de Han, Barnard e
Chapman (2009), concluiram que a reducao da carga de trabalho dos enfermeiros
nos Departamentos de Emergéncia, permitiria um melhor planeamento da
transferéncia com qualidade para outros Departamentos Hospitalares e facilitaria
a continuidade dos cuidados.

A preparacao dos pais para a alta fara com que todos os receios decorrentes
da falta de apoio continuo e presencial dos profissionais de salde e equipamentos,
sejam encarados com mais confianca. Dar aos pais poder de decisao sobre todos os
cuidados aos filhos ainda no Hospital podera ser o primeiro passo.

Em relacao a dor, esta deve ser combatida com todos os meios disponiveis,
pois a melhor forma de evitar que os pais tenham medo da dor e de provocar dor
nos filhos, sera fazer com que as criancas nao tenham dor. Esta atitude esta
dependente de uma correta avaliacao da dor na crianca e da adocao de medidas
farmacolodgicas e nao farmacologicas para a combater. Os pais sao aqueles que
melhor conhecem o comportamento da crianca e serao uns importantes aliados na
correta avaliacdo da dor no periodo pos-operatorio de cirurgia cardiaca.

Nascimento et al. (2010), num estudo sobre O manejo da dor em criancas,
no pos-operatorio tardio de cirurgia cardiaca, pelos profissionais de enfermagem,
na Otica das mdes, constata que a forma como é visto o tratamento da dor pelas
maes durante o internamento e quando os enfermeiros recorrem ao tratamento
farmacologico, leva a que este seja visto como a estratégia mais importante de
combate a dor em detrimento de outras medidas. Este facto faz com que se perca

a oportunidade de envolver as maes nestes cuidados e perde-se a possibilidade de
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demonstrar outras estratégias e outros métodos de alivio da dor que poderao ser
adotadas, até mesmo no domicilio. Se o fator que desencadeia a dor esta
relacionado com a forma como se manipula a crianca, cabe aos profissionais
demonstrar aos pais formas alternativas de o fazer com desconforto minimo ou
mesmo nulo, para a crianca.

0O medo dos ambientes perigosos podera estar relacionado com o desejo de
manter os filhos o mais afastado possivel de locais que possam expo-los a
infecdes, uma vez que nas palavras dos pais, os ambientes perigosos sao locais
frequentados por muita gente e onde, provavelmente se encontram pessoas

doentes.

3.2.2 - Experiéncias Facilitadoras para o Cuidar em Casa

Foram referidas pelos pais, algumas experiéncias facilitadoras para o
cuidar em casa, que estao relacionadas com a sua participacao nos cuidados ao
filho no contexto de outra cirurgia, nos cuidados a outros filhos, ou com o facto de
terem sido parceiros nos cuidados ao filho aquando da cirurgia cardiaca. Assim, as
experiéncias facilitadoras para o cuidado em casa, foram agrupadas em trés
subcategorias, que sao a experiéncia com outras cirurgias, a experiéncia com

outros filhos e a parceria nos cuidados (TABELA 4).

TABELA 4 - Categoria: Experiéncias facilitadoras para o cuidar em casa

Categoria Subcategorias

Experiéncia com outras cirurgias

EXPERIENCIAS FACILITADORAS PARA O CUIDAR

EM CASA Experiéncia com outros filhos

Parceria nos cuidados

O facto de os pais ja terem passado pela experiéncia com outras cirurgias
facilitou o cuidar em casa:
“...Sabe, como ela ja é a 39 vez, jd estou habituada, ja sei como é,

jd néo é novidade...” (E2);
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“.Jd ndo é a primeira vez... (...) ..Jd antes quando ele tinha os
buracos aqui (fistula cutanea - aponta para o torax do filho) nem
iamos ao Hospital, éramos nds que faziamos ld os curativos em

casa...” (E6).
Os pais referiram a experiéncia com outras cirurgias como facilitadora para o
cuidar em casa porque nem tudo eram novidades. O facto de ja terem cuidado dos
filhos aquando de outra cirurgia, permitiu que estivessem, de algum modo,

preparados para o periodo de recuperacao no domicilio.

A experiéncia com outros filhos da aos pais recursos que nao teriam para o
primeiro filho:
“..também ja é o meu 2° filho, uma mée ja estd habituada...” (E7);
“..como este é o 2° filho, para nés a bagagem também ja é um
bocadinho diferente...” (E11).
Os pais reconhecem que pelo facto de terem outros filhos, ou seja, mais
experiéncia a cuidar de criancas em casa, faz com que por essa razao o cuidar em

casa fique facilitado.

Para alguns pais a parceria nos cuidados foi uma experiéncia facilitadora
para o cuidado em casa como se pode ver pelas afirmacoes:
“...eu vi aqui a dar banho e até usei uma esponja e assim, mas agora
como ela ja ndGo tem nada ja se da banho mais a vontadinha (...)
aqui fazia como lhe fizeram quando estava anestesiada, com a
esponja e depois passava com a esponja com dgua limpa e estava o
banho dado para ndo molhar muito...” (E4);
“..Fui muito mais segura porque estive uma semana aqui neste
internamento cd em cima, em que também era eu que fazia tudo...”
(E7);
“..Era eu que fazia tudo (...) Acho que ajudou do que as pessoas vao
falando ...” (E8).
Entenda-se a parceria nos cuidados como o trabalho desenvolvido pelos pais
com os profissionais de saude, com vista ao interesse comum que é a melhoria do
estado de saude da crianca e atender as suas necessidades. Para os pais, o facto

de terem sido eles a cuidar da crianca durante o internamento ajudou-os e tornou-
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0s mais seguros para o cuidar em casa, reconhecendo eles que fizeram diversas

atividades, com e como os profissionais.

Cuidar de uma crianca que se submete a uma cirurgia, implica muito mais do
que a realizacao de procedimentos e técnicas, porque o cuidado a crianca envolve
orientacoes adequadas a sua faixa etaria e ao seu desenvolvimento, sem esquecer
que a crianca necessita de atividades basicas como o brincar e sentir-se segura,
sendo para isto fundamental a presenca da familia (Silva e Garanhani, 2011).

Para Monteiro (2003, p. 149) o envolvimento dos pais nos cuidados a prestar
aos seus filhos constitui uma forma de ultrapassar o seu proprio sofrimento.

Na unidade de cuidados intensivos, o motivar os pais e requerer a sua
participacao nos cuidados diretos aos filhos em situacdes de pouca complexidade
como o banho, a mudanca de fralda ou a alimentacao, ajuda-os a perder o receio
inicial e a sentirem-se adequados nos seus papéis de pai e de mae (Teles, 2000). A
atencao dos enfermeiros as necessidades dos pais, permitira fundamentar e
adequar orientacdes especificas a cada familia.

A observacao da realizacao de técnicas, tais como a administracao de
medicacdo ou o reconhecimento de sintomatologia de agudizacao da doenca,
podera ser considerado como estratégia educacional. A parceria de cuidados
promove nos pais o desenvolvimento de oportunidades, que conduzem ao aumento
da sua autonomia, quer na prestacao de cuidados a crianca, bem como nas suas
proprias tomadas de decisao (Charepe, 2006). Tornar os pais parceiros nos
cuidados € reconhecer, por parte dos enfermeiros, que cuidar da crianca implica

cuidar dos pais/familia (Reis, 2007).

3.2.3 - Preocupacées apos o Regresso a Casa

Quando se da o regresso a casa apos a cirurgia cardiaca, varios aspetos da
vida diaria se apresentam revestidos de alguma complexidade, porque apesar de
voltarem para o ambiente familiar, a condicdo em que as criancas regressam é
ainda de alguma fragilidade. As preocupacbes ap6s O regresso a casa

apresentam-se para os pais relacionadas com as limitacées a atividade fisica, as
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dificuldades na integracdo na escola/infantario/ama, a medica¢do, os cuidados
com a ferida operatoria, a alimentacdo, os cuidados de higiene, as
consequéncias da cirurgia, o transporte de automaével, os recursos econémicos
e o suporte familiar (TABELA 5).

TABELA 5 - Categoria: Preocupacoes apos o0 regresso a casa

Categoria Subcategorias

Limitacoes a atividade fisica

Dificuldades na integracao na
escola/infantario/ama

Medicacao

Cuidados com a ferida operatéria

PREOCUPACOES APOS O REGRESSO A CASA Alimentacao

Cuidados de higiene

Consequéncias da cirurgia

Transporte de automovel

Recursos econdomicos

Suporte familiar

Para os pais as limitacées a atividade fisica podem apresentar-se de
diversas formas:

“..tinha era algumas duvidas em saber se ela podia subir e descer
escadas (...). A minha duvida maior era realmente subir escadas...
(...) ...Nos primeiros dias custava-lhe um bocadinho, andava naquela
posicdo um bocadinho encolhida, dobrada para a frente. Eu até lhe
dizia ‘pbe-te direita!’. Mas com o passar dos dias ela voltou ao
normal... (...). Se a deixasse, se calhar até corria, eu € que ndo
deixo. Tenho medo, ndo sei se pode ou se ndo pode...” (E1);
“..Agora ja [faz brincadeiras] mas so foi ha 3 dias atrds, ela depois
de ir embora ainda esteve para ai 10 dias que ndo queria. S6 queria
estar deitada ou sentada, ndo queria ninguém. (...) ... as minhas
sobrinhas comegcaram a brincar com ela e ela agora jd comeca a
brincar. Ja estd a voltar ao normal...” (E2);
“..Por exemplo antes de vir para o Hospital eu amarrava-lhe

(segurava) as mdos e ele ja se erguia. Quando foi para casa néo
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fazia isso. Tipo, agora dou-lhe as mdos e ele jd se ergue mas com
muito custo. Ou tem medo, ndo sei (...) Ndo, ndo faz careta, mas
estd um bocadinho preguicoso,... estd um bocadinho preguicoso! Mas
no inicio, tipo estava sempre quietinho na dele, mas agora ja, ja
comecga...” (E9).

As limitacbes a atividade fisica sdo uma preocupacao para os pais, porque
apos a cirurgia sao frequentes algumas restricoes a atividade fisica, sendo que
esta vai sendo gradualmente recuperada, dentro das possibilidades que a
estrutura de um servico de internamento pode facultar. A equipa de enfermagem
especialista em reabilitacao e os fisioterapeutas sao os responsaveis pelo retomar
da atividade fisica, normal e esperada, em pods-operatorio de cirurgia cardiaca,
informando os pais dos exercicios possiveis, da frequéncia com que podem ser
executados e do que deve ser evitado. No entanto, os exercicios que a crianca
pode desenvolver neste meio artificial e controlado para as brincadeiras, muda
completamente com a ida para o ambiente familiar. S ai, os pais e as proprias
criancas mais velhas, tomam consciéncia das limitacoes e das diferencas relativas
ao periodo pré-operatorio. Diferencas essas, que depois da recuperacao da
cirurgia, podem significar para algumas criancas uma melhoria importante na

qualidade de vida.

Foram identificadas pelos pais diversas dificuldades na integracdo na
escola/infantario/ama:

“..E o0 que eu vou ver. Vou perguntar agora ao Sr Dr e ver o que ele
diz de quando é que ela pode voltar para a escola...” (E2);
“...Ndo porque ndo confio muito... em outras pessoas (...) E vai ser
complicado, s6 quando os médicos a operarem e disserem que
realmente td tudo bem. Entdo so ai vai para infantdrio e tudo mais
(...) ndo fico descansada (...). Eu sei pelas minhas sobrinhas de
algumas coisas que se passam com algumas criangas (no infantdrio)
e eu ndo ficava descansada e ndo, nem quero arriscar...” (E3);
“..Vai para a pré-escola e esta semana ja voltou. Nao vai o dia
todo, vai um bocadinho de tarde, para ir se ambientando {(...). Além
disso a menina ja tinha os cuidados especiais que necessita e teve
que se acrescentar mais isto [cirurgia]l] e tem que estar sempre

acompanhada com um adulto....” (E5).
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Se para qualquer crianca e pais, os primeiros dias de ida para a escola,
infantario ou ama, sdo envoltos de grande expectativa face a reacao da crianca a
separacao dos pais e ao convivio com criancas e adultos até entdao desconhecidos,
tudo se torna ainda mais complicado quando a crianca é portadora de doenca ou
condicao que exige alguns cuidados especiais. O mesmo acontece quando a
crianca ou adolescente ja frequenta a escola mas o seu estado de salde mudou e
ainda se encontra no periodo de recuperacao pos-operatéria. A decisao do
regresso a escola ou do inicio do percurso escolar esta muito dependente da
opinidao do médico que acompanha a crianca e que face ao seu estado de saude,

permite ou recomenda as atividades ludicas e letivas.

Relativamente as preocupacbes apos 0 regresso a casa, com a medicacao,

foi referido pelos pais:
“..E um pozinho, ponho em dgua, e junto-lhe com um bocadinho do
leite. No principio dava-lhe com uma seringa, mas ela ja se
apercebeu da seringa, ja ndo me aceita a seringa, que ela atirou
com a seringa e entd@o tenho que lhe por no biberGo s6 com um
bocadinho de leite para ela tomar tudo e depois dou-lhe o resto do
leite...” (E3);
“..Eu até os trouxe e vou mostrar (captopril e bisoprolol) como ndo
sei o nome. E levou para as dores brufen e ‘paramol’
(paracetamol). (...) Estou a espera para ver se vai continuar ou ndo.
Este (captopril) toma %2, 3 vezes ao dia e este (bisoprolol) toma
uma vez de manhd. Mas este é do coracdo, eu ndo sei bem
direitinho do que é. (...) Eu até nunca pensei que ela engolisse tdo
bem os medicamentos...” (E8);
“..E um comprimido [aspirina]. O Dr na altura disse-me que havia
saquetas, mas depois ld disseram-me que ndo havia. Hd o
comprimido e entdo deram-me, eu comprei, uma mdquina de partir
a meio e de esmagar (...). Trituro e meto na seringa com dgua e ele
bebe bem...” (E9).

Quanto a medicacao, ela nao é uma novidade para muitos pais, uma vez que
é frequente que as criancas numa ou noutra altura das suas vidas, tenham que
recorrer a medicamentos para resolver os problemas de saude. Ja a forma de

administrar e as estratégias a adotar para a toma da medicacdo, as doses a
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administrar, a vigilancia dos efeitos adversos e os locais onde encontrar

medicamentos manipulados, sao preocupacoes acrescidas.

As afirmacbes dos pais e as preocupacdes apds o regresso a casa, face aos

cuidados com a ferida operatéria sao variadas:

“...Nem ganha febre nem nada, esta muito bem (...) para ja eu acho
é que tem ali um ponto preto, s6 uma coisinha pequenininha (...). E
eu agora como tem ali um que é pequenininho preto, ndo sei se é a
mesma coisa [dois pontos de sutura que infetaram] ...” (E2);
“...Tiraram parte dos pontos, parte foi cd e parte foi ld (...). Levava
o pensinho e disseram-me para ter cuidado, nGo exagerar com a
dgua mas fora isso ndo...” (E3);

“..[no Centro de Saude] Tiraram os [pontos] de baixo (drenos)
porque o de cima ndo é de tirar (...). Mas ainda tem as pontas das
linhas ...” (E8).

Relativamente aos cuidados com as feridas operatorias, estes sao variaveis

de acordo com o tipo de sutura realizada e com a retirada ou nao do material de

sutura ainda no internamento. Aquando da alta hospitalar os pais fazem-se

acompanhar de uma carta de enfermagem com as indicacdes relativas ao

tratamento a efetuar. Cabe aos pais decidir onde efetuar o tratamento, face aos

recursos disponiveis na sua area de residéncia, ou se assim o desejarem, podem

dirigir-se ao Departamento externo de tratamento de feridas do Servico de

Cirurgia Toracica.

Em relacdo a alimentagdo, as preocupacdes apds 0 regresso a casa Sao

expressas pelos pais, contemplando diversos aspetos:

“..Nos primeiros 3 dias depois de sair daqui, ainda comeu um
bocadinho mal, ainda nGo queria comer (...). N@o tinha [apetite] e
dizia que lhe doia a garganta. Mas passados 3 diinhas ja comecou a
comer bem. Até jd tenho é que lhe tirar.” (E2);

“...Ainda ia debilitada, ndo se alimentava muito bem mas ja a
entrar no bom caminho...” (E5);

“..estd com leite especial o Alfaré, que até é uma duvida que eu
tenho e vou perguntar ao médico, porque a nutricionista na altura,

receitou montes até Agosto. So vai ter consulta em Agosto e ele jd
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vai ter 6 meses e ninguém me explicou se ele ndo vai comer mais
nada. E tenho que saber se ele so se vai alimentar com leite (risos).
Néo acho normal!...” (E7).

A alimentacdo é para os pais uma preocupacao, porque as criancas por
estarem ainda em periodo de convalescenca mostram-se muitas vezes com falta
de apetite. A dieta a gosto da crianca é facultada e gradualmente retomam os
seus habitos alimentares. Para as criancas que apresentavam cansaco com a
alimentacao e que se vém agora com o defeito cardiaco corrigido, a alimentacao
pode estar muito melhorada e facilitada. No entanto, os dias iniciais depois do

regresso a casa, podem ainda ser de grande preocupacao para os pais.

Relativamente aos cuidados de higiene, as preocupacdes apods o regresso a
casa, expressas pelos pais sao:

“...Muito dificil [o banho], porque ela tem medo. Nao tem medo da
dgua, é que vd para a cicatriz e que nds a va limpar. Ela tem muito
medo. Para tomar banho é dificil. Ainda é um bocado agora...” (E2);
“..Ela (avd) ajudava-me, desde que fui eu a dar banho, porque a
menina ndo se segurava em pé e a gente tinha que a sentar num
banquinho para lhe dar o banhinho...” (E8);

“..Agora comeca a chorincar, mas uma pessoa da-lhe a mdo e ele
acalma e acaba por o banho, desde que esteja com mdo dada com
alguém, ser mais relaxado. Porque eu acho que ele gosta da dgua,
mas realmente tem é um bocadinho de medo...” (E11).

Durante o internamento a participacao dos pais nos cuidados de higiene é
habitual com a supervisao dos enfermeiros. As condicées para a realizacao dos
cuidados de higiene em casa € que sao, por vezes, muito diferentes das do
Hospital e cabe aos pais adaptar-se de forma a manter a higiene cuidada da
crianca. A preocupacao com a protecao da ferida operatoria durante o banho foi

manifestada em varias entrevistas.

As preocupacdes apds o regresso a casa, com as consequéncias da cirurgia

sao expressas pelos pais:
“..A ndo ser botar um bocado de sangue pelo nariz (...). Isso ai é
que me estava a preocupar um bocadinho, porque ela nunca deitou

sangue pelo nariz, ainda botal... (...) Ela deitava pouquinho, néo
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deitava muito. Ela deitou hoje e no outro dia fui a médica, porque
ela estd a fazer o controlo ao sangue de 3 em 3 dias, agora jd
espacou mais um bocadinho mas quando ela comecou a deitar era
de 3 em 3 dias...” (E2);

“...Eles quando sdo operados assustam um bocado porque depois de
serem operados, a gente espera que eles fiqguem melhor e durante
bastante tempo ainda ficam com os olhos vermelhos, muito
cansados, perdem a forca tanto da cabeca como das pernas...” (E3);
“..0 que se notou mais foi ao nivel da respiracGo porque ele
arranhava muito antes de ser operado e notava-se muito ruidosa e
a partir do momento em que ele foi operado isso minimizou (...) a
Unica coisa que tem realmente é a corda vocal arranhada e de resto
estd tudo bem...” (E11).

Apesar da informacao dada aos pais antes e durante o internamento, alguns
desconhecem as consequéncias da cirurgia e tudo o que a cirurgia envolve. A
propria medicacdo e as consequéncias do seu uso sdo para alguns pais
desconhecidas. A detecao de alteracdes decorrentes da cirurgia e de tudo o que a
cirurgia abrange, é importante para que os pais possam informar os profissionais
de salde dos achados anormais, de forma a ser dada a resposta necessaria, com a

brevidade desejada.

O transporte de automével é uma preocupacao apos o regresso a casa, que
se apresenta para alguns pais, no momento em que estes abandonam o Hospital
apos a cirurgia:

“...0 meu marido veio-me buscar de taxi. (...) Foi assentada no meu
colo, direitinha. Eu tenho cadeira de pér no automdével mas quando
ele (o marido) veio, esqueceu-se e ndo a trouxe com aquela coisa
dele...” (E4);

“...Porque eu ndo ia a conduzir e na altura ndo sei, uma protecao de
mde talvez, porque... que estava errada, a cadeira é muito mais
segura, mas eu achei que ela ia melhor no meu colo dentro do
carro...” (E5);

“..No inicio a menina trazia uma travesseira quando ia aos

curativos para amparar, agora jd anda sem nada (...). Ela n@o o pée
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(o cinto) até aqui (aponta para o ombro) pée no meio do braco...”
(E8).

O transporte de automovel depois da cirurgia cardiaca leva os pais a serem
permissivos ao nao respeito pelas regras de transporte rodoviario das criancas.
Este ndo é um assunto habitualmente falado com os pais durante o internamento
das criancas e surge como preocupacao nos momentos iniciais apds a alta

hospitalar.

Para os pais as preocupacdes apds O regresso a casa, COM 0S recursos
econdémicos sao:
“..A unica dificuldade que temos é que temos que pagar o tadxi, nGo
tivemos direito a ambulancia (...) Para sair é que uma pessoa tem
que pagar, temos que ir a Vila e vir a Cidade e ainda estamos a
pagar ao Sr as viagens que sdo quase 60 contos. (..) Mas o Sr
[taxista] é boa pessoa e vamos pagando aos poucos. Tem que ser.
Estamos agora a fazer a nossa casa e tivemos que suspender o
empreiteiro, por causa dela [crianca], pois agora temos coisas para
pagar e tem que ser aos pouquinhos, em primeiro estd ela e a
saude...” (E4);
“...Quer dizer, se o Primeiro-Ministro ndo me cortar a licenca...
hum, eles vdo fazer ai uns cortes quaisquer e se ele me cortar
tenho que ir trabalhar mais cedo...” (E10).
Os recursos economicos foram apresentados como uma preocupacao que se
torna acrescida quando a residéncia das familias ou os locais de trabalho dos pais

se encontram a longa distancia do Hospital.

As preocupacOes apds 0 regresso a casa, com o suporte familiar sao desta
forma expressas pelos pais:
“..Primeiro foi a viagem; foi um bocadinho complicado porque o pai
ndo estava cd. Tive que pedir a alguém que me viesse buscar (...).
Também podia ter pedido ao cunhado, mas o cunhado parece que
tinha problemas no carro e queria vir de metro e levar a miuda de
metro para cima. E... acabou por vir o cunhado, mas de carro... (...)
...0 pai esteve por cd mas ele trabalha fora, trabalha em Espanha e

s@o 700 kms...e eles também apertaram um bocadinho com ele, ‘ou
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vens-te embora, ou entdo escusas de vir mais’ e da maneira como
isto estd... (...) [familia] estdo todos longe...” (E3);
“...Nao deixo os filhos em lado nenhum. (...) O meu marido estd ld a
trabalhar em Trds-os-Montes e s6 agora que acabou o contrato é
que agora estd em casa. Mas vinha para a Cidade e veio cd 2 vezes
(...) Quando tenho alguma coisa a menina vai comigo ou deixo com a
minha mde. Quando a minha mde ndo pode, levo-a comigo para
todo o lado. (...) ...e a familia também ajuda...” (E4);
“...Até agora estive eu, so que entretanto fui trabalhar e ele estad
com a minha irmd...” (E9).
O suporte familiar esta por vezes reduzido a familia nuclear e quando o
emprego obriga a percorrer longas distancias, a presenca diaria torna-se quase
impossivel. A ajuda e o apoio as maes, por parte de outras mulheres da familia, é

relatado em varias entrevistas.

Os pais referiram estas preocupacdoes apOs O regresso a casa porque
passaram a ser eles os decisores para controlar todas estas situacoes e até mesmo
atividades que ja diziam desenvolver no Hospital, sem ajuda, apresentaram-se
revestidas de alguma complexidade por ser outro o meio onde as praticavam.

Assim como noutras situacées de doenca em criancas, a satisfacdo das
necessidades da familia serd condicdo essencial para que estes consigam lidar da
melhor forma com a doenca da crianca (Ramos, 2007, p. 123). Apesar do trabalho
desenvolvido pela equipa de saude de forma a preparar os pais para que o seu
desempenho em casa a cuidar da crianca, seja o melhor, as duvidas e dificuldades
continuam a surgir.

Para Raica et al. (2011) a familia de uma crianca com uma cardiopatia deve
ser educada sobre a doenca de modo a conseguir informar os profissionais sobre
qualquer alteracao da sua condicao de salde. Além da preparacao dos pais, as
criancas também devem ser orientadas, pois pelo facto de ainda nao terem
alcancado a plenitude do seu desenvolvimento e de ainda dependerem de outros
para serem cuidadas, nao as exclui da necessidade de serem bem ensinadas e
orientadas de acordo com as suas capacidades (Silva e Garanhani, 2011).

As preocupacOes dos pais apds o regresso a casa com as limitacdes a
atividade fisica, poderiam ser atenuadas com o fornecimento de instrucoes claras

para os pais sobre as atividades que a crianca pode desenvolver no periodo que se
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segue a cirurgia cardiaca. Informacdes essas, que os pais fariam também chegar as
escolas e aos professores, de forma a ajudar a crianca a participar em atividades
apropriadas, trazendo-lhe beneficios para a salde e promovendo atividades sociais
normais com os colegas (Defensor del Menor en la Comunidad de Madrid, 2009;
Kamm, 2006). Para que as criancas com cardiopatia congénita nao se sintam
isolada da escola e do seu grupo de amigos, os profissionais de saude que
acompanham as criancas devem convencer as familias a permitir que os seus filhos
vao a escola e pratiquem desporto, limitado a sua condicao de salde (Raica et al.,
2011).

Relativamente a alimentacao, algumas criancas com insuficiéncia cardiaca
decorrente da cardiopatia congénita grave, apresentam necessidades nutricionais
acrescidas, causadas pela taxa metabolica aumentada devido a ma funcao
cardiaca e ao aumento das frequéncias respiratoria e cardiaca (O’Brien, 2006).
Para os pais destas criancas a forma de os alimentar, os horarios da alimentacao,
a necessidade de suplementos nutritivos e o repouso que deve ser proporcionado a
crianca, de forma a evitar gastos energéticos suplementares com o choro e a
agitacao, levam a que alimentacao seja preocupante. Depois de corrigido o
defeito cardiaco, gradualmente a alimentacao da crianca tendera a ser similar a
de qualquer outra crianca.

Ao longo das entrevistas, a preocupacdo apos O regresso a casa COm 0s
cuidados de higiene foi diversas vezes referida, e até mesmo associada por vezes
as preocupacbes com a ferida operatéria. No entanto, a higiene oral nunca foi
abordada pelos pais. Para Raica et al. (2011) é muito importante sublinhar o facto
de que criancas com cardiopatia congénita nao devem ter problemas dentarios
porque as infecbes da boca e dos dentes sao as causas mais comuns da
endocardite bacteriana.

Para Stinson e McKeever (1995, p. 52) um dos aspetos identificado como
menos importante em relacdo as necessidades de informacdo percebidas pelas
maes, apos a cirurgia cardiaca dos filhos, esta relacionado com a forma como
fazem o transporte das criancas as consultas.

Na literatura mais recente, o transporte das criancas também nao aparece
habitualmente descrito, como tema a incluir na preparacao para a alta. No
entanto, nota-se nas entrevistas realizadas, que principalmente as criancas
maiores, nao colocam os cintos de segurancas devidamente e o transporte no colo

é feito erradamente, como medida de protecdo por parte das maes. Embora isto

Jocelina Maria Cabral

61



NECESSIDADES DOS PAIS DA CRIANCA SUBMETIDA A CIRURGIA CARDIACA APOS O REGRESSO A CASA: INTERVENGCAO DE ENFERMAGEM

aconteca, as maes reconhecem o erro e demonstram preocupacao com O
transporte e com a op¢ao pelo meio de transporte para o regresso a casa.

Segundo o Relatoério de Promocao da Alta Segura, do Programa Nacional de
Prevencao de Acidentes (Amann, 2012, p. 24), apostar na seguranca das criancas
quando viajam de automovel é promover ganhos em saude e o uso de um Sistema
de Retencao de Criancas, adequado a idade e ao peso e corretamente instalado no
carro, € a medida mais eficaz de protecao da crianca e de reducao da morbilidade
e da mortalidade infantil, em caso de acidente rodoviario. Os servicos de saude
devem estar preparados e sensibilizados para informar e formar os pais, para o
correto transporte das criancas no automdvel, face a sua condicao de salde.

A falta de emprego e a necessidade de apoio aos filhos leva a que a maior
parte das maes estejam desempregadas e a fonte de sustento das familias é o pai,
que pode encontrar-se a longa distancia de casa e que, por essa razao, esta pouco
presente no acompanhamento do filho doente. No estudo de Connor et al. (2010),
a complexidade da cardiopatia congénita e o status socioeconomico dos pais,
parecem estar ligados a niveis mais elevados de stress, com envolvimento em
termos financeiros, emocionais e a nivel dos encargos com os membros da familia.

Sousa (2006) concluiu das suas pesquisas que as criancas com cardiopatia
congénita, assim como as suas familias, apresentam alteracoes fisicas, psiquicas e
sociais. A doenca cardiaca da crianca, o seu estado de salde muitas vezes
debilitado, a necessidade de correcao do defeito cardiaco com cirurgia e todos os
tratamentos exigidos, leva a que os pais tenham que enfrentar drasticas mudancas
nas suas vidas. A adaptacao a estas mudancas decorrera para alguns, de forma
mais ou menos segura. Os profissionais de salde que acompanham a crianca
deverao também estar muito atentos aos pais de forma a providenciar para estes
os cuidados necessarios para se adaptarem a doenca do filho, de forma a atender

de forma eficaz as reais necessidades da crianca.

3.2.4 - Fontes de Informacdo no Hospital

As fontes de informacdo no Hospital, identificadas pelos pais durante o

internamento para a cirurgia cardiaca, sao alguns dos elementos da equipa de
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saude. Nem todos os elementos da equipa foram referidos, tendo sido destacados

os Enfermeiros, os Médicos e os Fisioterapeutas (TABELA 6).

TABELA 6 - Categoria: Fontes de informacao no Hospital

Categoria Subcategorias

Enfermeiros

FONTES DE INFORMAGAO NO HOSPITAL | Médicos

Fisioterapeutas

Como fontes de informacao, os Enfermeiros sao referenciados ao longo de
todo o internamento e nos mais diversos momentos:

“..tentei esclarecer-me aqui (com as enfermeiras) sempre ao
maximo de tudo, porque gosto de ficar por dentro de tudo o que se
passa...” (E5);
“..Tudo o que iam fazendo explicavam-me, a medicacdGo que lhe
estavam a dar para o que é que era necessdria, fui sempre
esclarecida de tudo o que se estava a passar... (...) ...A enfermeira
que esteve nesse dia comigo, pedi-lhe para me explicar...” (E7);
“..Mas a enfermeira disse ‘O mamd, lave-o a vontade porque se sair
a gente volta a meter’... (..). Foi uma das enfermeiras (...).
Principalmente nos cuidados intensivos as enfermeiras diziam-me
sempre ‘O mamad tem que ter cuidado... s6 por causa da cicatriz’...”
(E10).

Os Médicos aparecem referidos pelos pais como fonte de informacao
principalmente no momento da alta e aquando da cirurgia:

“..a pediatra dele disse ‘mamd, o menino agora estd curadinho e
ndo precisa de comer durante a noite, de noite comem o0s
burrinhos’ (...). Porque ele tinha esta parte do nariz, o rebordo da
boca estava completamente roxo, tinha roxinho e a médica disse
que isso era tudo por causa do defeito cardiaco e depois comecou a
clarear e tudo...” (E10);
“...0 Dr explicou-nos tudo direitinho, o que é que ia fazer e o que é
que ndo ia... (...) ...o Dr veio ca fora dizer que tinha corrido tudo

bem e que estava tudo impecavel...” (E11).
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Os Fisioterapeutas sao mencionados relativamente aos exercicios e treinos
para além da ginastica respiratoria:
“...Vinham aquelas técnicas, para a por direita, nGo me recordo...
foi s6 isso, ndo sei se é fisioterapia (...). Vinham para p6r a posicao
assim mais direitinha [e fazer os exercicios com as bolinhas]...”
(E1).

Durante a permanéncia no Hospital varias podem ser as fontes de informacao
para os pais e criancas, relativas a doenca, a cirurgia, ao tratamento e na
preparacao para o regresso a casa. Os enfermeiros, por serem o grupo profissional
que esta sempre presente, aparecem mencionados como fonte de informacao,
com maior frequéncia relativamente aos outros grupos profissionais.

Méllo e Rodrigues (2008) reconhecem que ao esclarecer o acompanhante da
crianca submetida a cirurgia cardiaca, sobre a instituicdo e sobre a situacao da
crianca, os profissionais de salde estardo a ter uma atitude redutora da ansiedade
para os pais. Tal como neste estudo, a equipa multidisciplinar é referida como
fonte de informacao no Hospital, explicando os procedimentos a realizar as
criancas e descrevendo aos pais o ambiente dos diferentes Departamentos, no
sentido de reduzir a preocupacdao com a evolucao clinica dos filhos e com os
ambientes hospitalares.

Para Stinson e McKeever (1995, p. 54) a informacdo relevante pode ser
fornecida mas nem sempre é apreendida devido ao contexto e ao momento em
que acontece. No estudo realizado por estas autoras, sobre as necessidades de
informacao das maes para o cuidar das criancas em casa depois da cirurgia
cardiaca, as maes reconheceram que a informacao lhes deve ser dada
gradualmente durante a recuperacao das criancas e que o facto de serem
incentivadas a assumir a responsabilidade pelas criancas, antes da alta, é
importante. Sugerem ainda que a informacao lhes deve ser fornecida de diversas
formas, em mais que uma sessao e nunca sO no momento da alta, nem em

ambientes barulhentos ou stressantes.
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3.2.5 - Informacdo na Alta

A informacdo na alta foi apresentada de duas formas, levando a criacao de
duas subcategorias, a informacdo oral e a informacdo escrita. Por sua vez a
informacao oral apresenta-se relativa as vigilancias, ao regime terapéutico e aos
contactos com o servico. A informacao escrita € a carta médica, a carta de
enfermagem, as instrucées para a alta, o Manual da Crianca com Doenca

Cardiaca e os contactos telefénicos (TABELA 7).

TABELA 7 - Categoria: Informacao na alta

Categoria Subcategorias Sub-subcategorias

Vigilancias

Informacao oral Regime terapéutico

Contactos com o servico

Carta médica

INFORMAGAO NA ALTA
Carta de enfermagem

Informacao escrita | Instrucdes para a alta

Manual da Crianca com Doenca Cardiaca

Contactos telefonicos

Em relacdo a informacgdo oral referente as vigilancias, foi dito nas
entrevistas que:

“..S0 disseram para vigiar, para ver se tinha febre, se ganhava
febre e se tivesse alguma hemorragia, para ndo a deixar cair e por
exemplo fazer alguma ferida, porque podia ganhar hematoma e de
resto mais nada (..). Disseram-me que se ela tivesse uma
hemorragia... ou febre...” (E2);
“..uma das enfermeiras falou comigo e disse ‘tenha atencéo agora,
quando tiver alta, se estiver em casa e ele perder o apetite, venha
logo para o Hospital, se vir que ele estd a comecar a ficar roxo e
tal, venha logo para o Hospital’ (...) se eu ndo tivesse tido essa

conversa com ela, ele tinha perdido o apetite como perdeu e eu se
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calhar pensava que era uma gastroenterite ou qualquer coisa do
género... (...) ...ela (enfermeira) entdo disse para eu estar atenta a
esses sintomas e foi a minha salvacado...” (E7);
“...Explicaram-nos também tudo em relacdo a cicatriz e tudo, o
trabalho que teve que ser feito e explicaram-nos como deviamos
fazer e por creme (...) disseram-nos para ndo molhar o penso até
sexta-feira...” (E11).
As principais vigilancias referidas pelos pais foram as relacionadas com a
ferida operatéria e com o penso da ferida, com a avaliacao da temperatura da
crianca, com a alimentacao, com sinais de insuficiéncia cardiaca e com possiveis

alteracoes relacionadas com a utilizacao de hipocoagulacao ou anti-agregantes.

Relativamente a informacao oral sobre o regime terapéutico, foi referido:
“...Aqui neste piso (enfermaria), falaram-me porque acho que ela
tinha umas dorezinhas, disseram-me que um supositorio podia
por...” (E3);

“..a Unica coisa que me disseram foi para pbr aquele creme
cicatrizante e mais nada...” (E9);

“..Para vigiar... s6 para poér o Cicalfate na cicatriz e se notasse
alguma diferenca ou ganhasse febre ou temperatura ou qué, para
comunicar para cd, ... (...) ou se visse a cicatriz, explicaram-me que
se estivesse vermelhita ou qualquer coisa para ndo deixar alarmar
muito...” (E10).

O regime terapéutico € apresentado oralmente pelos enfermeiros e pelos

médicos e faz-se acompanhar de um esquema escrito de apresentacao com as

doses e os horarios das tomas de medicacao.

A informacdo oral também contempla os diferentes contactos com o
servico, sendo estes disponibilizados para o esclarecimento de qualquer davida e
a qualquer hora do dia:

“..aqui tinham-me dito que se houvesse algum problema fosse
imediatamente ao Hospital e se fosse o caso entrasse em contacto
com o servico...” (E3);

“...Se tivesse duvida de alguma coisa, disseram para telefonar para

aqui e perguntar...” (E4);

Jocelina Maria Cabral

66



NECESSIDADES DOS PAIS DA CRIANCA SUBMETIDA A CIRURGIA CARDIACA APOS O REGRESSO A CASA: INTERVENGCAO DE ENFERMAGEM

“..disseram para ligar, que era para... para ou vir cd ou telefonar...”

(E10).
E fornecida aos pais informacdo sobre o contacto com os diferentes
Departamentos do Servico, para dar resposta as diversas duvidas que possam

surgir.

A informacdo escrita é apresentada e entregue aos pais, direcionada a
diferentes grupos profissionais, para garantir a continuidade dos cuidados e para
conhecimento da operacao que foi realizada e dos cuidados prestados no ambito

da cirurgia cardiaca:

A Carta médica:
“.A médica de familia entreguei a carta mas ela ndo teve
consulta (...) deram-me esta carta [Carta com o relatorio médico
da alta] e deram-me outra para a Dra X, que é a médica dela...”
(E8);
“..E depois deram-me umas cartas para o cirurgiGo, para o
cardiologista e acho que ndo me deram mais nada...” (E9).
A Carta médica contém o relatério da cirurgia e uma sintese da evolucao do
estado clinico da crianca, até ao momento da alta hospitalar. Este documento é
fornecido aos pais, que por sua vez o farao chegar aos médicos assistentes da

crianca.

A Carta de enfermagem:
“..Passado pelas enfermeiras (quando foi para o Centro de Salde
levava alguma indicacao daqui), uma carta...” (E5);
“..na enfermagem do Centro de Saude. Escreveram-me uma carta
aqui e eu levei ao Centro de Saude... (...) ...Se tinha era a (carta) de
enfermagem que foi o que me deram e essa entreguei no posto
médico...” (E8).
A Carta de enfermagem contém informacao relativa aos tratamentos a
realizar a ferida cirlrgica, incluindo muitas vezes dados para a remocao do
material de sutura e também outras informacoes relevantes para a continuidade

de cuidados na comunidade.
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O documento com as instrucées para a alta:
“...Vinha na folhinha... Naquela folhinha que me entregaram dizia
para verificar temperatura e peso ... (..) ..Eu fui ver naquela
folhinha que tinha o peso e a temperatura se dizia alguma coisa
para fazer a vida normal, se podia correr, subir escadas. N@o dizia
nada. Eu optei por ndo a deixar fazer...” (E1);
“...Isso vem no papel escrito, aquele papel da alta que nos dao e
que é para a mae... (...) ...Vem a dizer (no papel da alta) que tem
que se vigiar a temperatura e até tem ld um quadro para nos
preenchermos, tem a temperatura da manha e da noite...” (E7);
“...Deram-nos um papel para anotar as temperaturas e os pesos...”
(E11).
O documento com instrucdes para a alta contém informacao relativa a
medicacdo, doses e horario das tomas, cuidados com a dieta, cuidados com as
feridas cirdrgicas, evolucao do peso e registo de avaliacées da temperatura, assim

como instrucdes especificas para cada caso.

Foi também referido numa entrevista que o Manual da Crianca com Doenca
Cardiaca foi também um dos suportes escritos com informacao para a alta:
“..até a Dra X me deu o livrinho que explicava a operacao e essas

coisas todas...” (E4).

Os contactos telefonicos sao parte integrante da informacao escrita e sao o
meio de ligacao direta para esclarecimento de duvidas:
“..tenho aqui na carta (o numero) Se houver alguma coisa telefona-
se...” (E4);
“..Sim eu tenho até o contacto no proprio cartdozinho dele...”
(E11).
O contacto telefonico com a unidade de cuidados intensivos e com a
enfermaria € disponibilizado para as 24 horas do dia e com linhas diretas,
possibilitando desta forma o contacto com médicos e enfermeiros, no sentido

deste atendimento ser o mais rapido e eficaz possivel.

A informacado na alta € apresentada aos pais e as criancas com capacidade

para compreender as recomendacdes, na forma oral e escrita. Esta informacao é
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geralmente fornecida por médicos e enfermeiros, com indicacoes e referéncia
para a continuidade dos cuidados necessarios na comunidade. A informacao é
variada e o mais abrangente possivel, tendo o cuidado de incluir sempre os
contactos com o Hospital. Tal como noutros estudos (Keatinge, Stevenson e
Fitzgerald, 2009), a informacao verbal associada a escrita é necessaria, devendo
ser usada linguagem familiar e individualizada as circunstancias especificas de
cada caso.

Quando a alta se aproxima os pais podem ficar ansiosos relativamente a sua
capacidade para cuidar da crianca em casa e nos momentos de maior ansiedade, a
capacidade para assimilar a informacao fica reduzida (Woodward, 2011). Por essa
razao, as informacoes devem ser fornecidas em pequena quantidade e repetidas
se necessario. Para tal, sera necessario programar as sessoes de informacao
gradualmente e recorrendo a diversas estratégias para tornar a preparacao o mais
eficaz possivel para os pais e para as criancas, respeitando a individualidade de
cada familia. Para os pais das criancas com doenca cardiaca, as intervencoes dos
profissionais de salde terdao de ser orientados para o que as familias necessitam,
no que se refere a servicos adicionais de apoio (Wray e Maynard, 2006).

Relativamente a informacdao na alta, a vigilancia da temperatura é um
aspeto referido com frequéncia por ser um dos indicadores importantes de
infecdo. Para Herranz Jordan (2009) o despiste da febre é um cuidado pos-
operatoério necessario, porque a infecao da ferida pode ocorrer até seis a oito
semanas apos a cirurgia, tendo bom prognoéstico se for superficial, mas é muito
grave se afetar o esterno e o mediastino. O sindrome pods-pericardiotomia é uma
pleuropericardite asséptica, que se apresenta com febre e dor retroesternal,
ocorrendo geralmente uma ou duas semanas apos a cirurgia cardiaca, que embora
seja pouco frequente nas criancas, pode surgir e complicar o periodo pos-
operatoério.

Kamm (2006), num estudo sobre o cuidar da crianca com doenca cardiaca,
refere que alguns hospitais fornecem excelentes manuais de cuidados pos-
operatorios, para ajudar as familias a cuidar das criancas e que estes manuais
podem ter aplicacoes ainda mais amplas, podendo mesmo ser benéficos para as
criancas que nao foram internadas ou nao necessitaram de cirurgia. Os pais que
sao os responsaveis pela administracao dos medicamentos, pela identificacao de
sinais e sintomas de insuficiéncia cardiaca, pela alimentacao e pelo

desenvolvimento infantil ou outras preocupacdes relacionadas com a cardiopatia,
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podem ficar beneficiados ao receberem instrucées abrangentes por escrito. Ao
serem-lhes fornecidos estes tipos de informacao, pode ajudar-se a diminuir a
ansiedade dos pais e desta forma contribuir para que as criancas recebam destes
os melhores cuidados possiveis.

No que se refere a informacao na alta, ou mesmo as preocupacoes apos o
regresso a casa com a medicacao ou com os cuidados de higiene, nao foi referida
em nenhuma entrevista a profilaxia da endocardite infeciosa, apesar deste ser um
assunto que preocupa os profissionais de salde que cuidam de criancas com
cardiopatia congénita que tenha sido, ou nao, operada. Este dado é reforcado por
Haag et al. (2010, p. 413), num estudo acerca dos conhecimentos dos pais sobre
profilaxia da endocardite infeciosa em criancas portadoras de cardiopatia
congénita, em que constataram que o conhecimento é inadequado requerendo
maior atencdo nas orientacées transmitidas nas consultas. Para Damas, Ramos e
Rezende (2009, p. 107) para além do conhecimento bdsico sobre a endocardite
infeciosa ser deficiente, para os pais a compreensdo das suas implicacbes também
é precdria.

Segundo a European Society of Cardiology (2009, p. 6) e a Sociedade
Portuguesa de Cardiologia, o principio da profilaxia antibiotica no contexto de
procedimentos de risco de endocardite infeciosa, tem vindo a ser reduzido ao
longo dos anos e deve ser feita em doentes com cardiopatia predisponente, mas a
profilaxia antibidtica deve ser limitada aos doentes com o risco mais elevado de
endocardite infeciosa, que se submetem aos procedimentos dentarios de maior
risco. Uma boa higiene oral e uma vigilancia estomatoldgica regular sao mais
importantes do que a profilaxia antibidtica, para a reducdao do risco de
endocardite infeciosa. As cardiopatias com risco mais elevado de endocardite
infeciosa, para as quais € recomendada profilaxia quando é executado um
procedimento de alto risco, sao a cardiopatia congénita cianotica, sem reparacao
cirirgica ou com defeitos residuais, ou shunts paliativos, ou condutos, e para a
doenca cardiaca congénita com correcao completa e material de protese
(colocado cirurgicamente ou por técnica percutanea) até 6 meses apos
procedimento e quando persiste um defeito residual no local de implantacao de
material protésico ou dispositivo.

Algumas das criancas desta investigacao estao incluidas neste grupo dito de

alto risco.
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3.2.6 - Recursos na Comunidade

Os recursos na comunidade identificados pelos pais no decurso das
entrevistas, foram o Centro de Saude, as Especialidades Médicas e o Hospital.
No Centro de Salde sao identificados como recursos na comunidade o Enfermeiro
e 0 Médico. Para as Especialidades Médicas, sao identificados como recursos na
comunidade as especialidades a que os pais precisam de recorrer para dar
continuidade aos cuidados de salde a crianca, sendo referidas a Hematologia, a
Pediatria e a Cardiologia Pediatrica. Em relacao ao Hospital, é referido como
possibilidade de recurso na comunidade o Hospital da area de residéncia e o
Hospital de referéncia (TABELA 8).

TABELA 8 - Categoria: Recursos na comunidade

Categoria Subcategorias Sub-subcategorias
. Enfermeiro
Centro de Saude -
Meédico
Hematologia

RECURSOS NA COMUNIDADE Especialidades médicas | Pediatria

Cardiologia Pediatrica

) Hospital da area de residéncia
Hospital

Hospital de referéncia

O recurso ao Centro de Saude para cuidados de enfermagem e consulta
médica é referido nas entrevistas para dar continuidade aos cuidados hospitalares.
Com as equipas de enfermagem, o tratamento das feridas operatorias € a razao

principal do contacto.

Enfermeiro
“..mandaram-me ir a Enfermeira do Centro de Saude e ela até lhe
pbs um tipo de penso que parecia em pldstico por cima, e assim até

dava-lhe banho melhor e tudo...” (E4);

Jocelina Maria Cabral

71



NECESSIDADES DOS PAIS DA CRIANCA SUBMETIDA A CIRURGIA CARDIACA APOS O REGRESSO A CASA: INTERVENGCAO DE ENFERMAGEM

“...depois ld na enfermagem do Centro de Saude (...) de ld da beira

da freguesia e eles fizeram o tratamento ld...” (E8).

No Centro de Saude os enfermeiros encontram-se em lugar privilegiado para
assegurar cuidados no sentido da prevencao de complicacdes e manutencao do
estado de saude as criancas com cardiopatia congénita. Para além do tratamento
as feridas cirurgicas quando as criancas sao operadas, a vigilancia do cumprimento
dos calendarios de vacinacdao, os ensinos sobre alimentacdo, higiene oral,
atividade fisica, entre outros, devem também ser efetuados. As Vvisitas
domiciliarias as familias sao também excelentes momentos para partilha de
informacao, no sentido de assegurar o melhor acompanhamento possivel a estas
criancas. Esta ideia é também partilhada por Woodward (2011), acrescentando
que os cuidados de saude primarios que estao focados em manter as criancas com
cardiopatia congénita saudaveis, sdo vitais para a sua salde a longo prazo e para o

seu bem-estar.

Médico
“...Viemos para casa e na quarta-feira a seguir ela tinha que ir ao
Centro de Saude levar umas vacinas e falei com a médica de
familia...” (E3);
“..entre a alta e a vinda hoje a consulta teve consulta com o

médico de familia...” (E9).

As especialidades médicas foram referidas nas entrevistas como sendo
recurso da comunidade para acompanhamento especializado do estado de salde

das criancas.

Hematologia
“...Mesmo a médica onde estd a fazer o controlo ao sangue diz que
ela pode comer de tudo, pouco mas de tudo, ndo lhe tirar nada (...)
eu falei com a médica e a médica disse que era normal [a menina
perder sangue pelo nariz] por causa do varfine e depois ja fiquei
mais descansada (...) mas como a médica me explicou, pronto...”
(E2).
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Pediatria
“...com o Pediatra tem consulta na quinta-feira...” (E9);

“...Normalmente o meu primeiro contacto é a Pediatra...” (E11).

Cardiologia Pediatrica
“..Foi o cardiologista, logo desde o principio, desde a primeira
consulta falou-me nisso... e creio que mais ninguém. O cardiologista

sempre me disse isto e tenho o numero dele, do telemovel e

tudo...” (E3);
“..foi a Cardiologista Pedidtrica, fez uma eco so para controlar...”
(E10).

Relativamente aos Hospitais, na maioria das entrevistas ficou clara a opcao
pelo Hospital de referéncia para o acompanhamento das criancas, em detrimento
dos Hospitais da area de residéncia, por ser no Hospital de referéncia que a

crianca é conhecida, assim como o tratamento para a sua doenca.

Hospital da area de residéncia
“...[se acontecer alguma coisa com o menino], normalmente vou ao

Hospital de B ou V do C (da area de residéncia)...” (E9).

Hospital de referéncia

“..Eu qualquer coisa no menino é para o este Hospital que venho
logo. Ele ja teve Pediatra mas desisti porque jd cheguei a conclus@o
que é aqui que ele tem que ser assistido... (E7);

“..Ndo ia para o Hospital (da area) porque sabia que ld eles ndo
sabiam da nada e tinha que vir ou de carro ou de autocarro, nGo
sei, tinha que vir ou ter alguém para me trazer aqui...” (E8);

“..Ele levava o penso e depois eu tive que vir cd passado uma

semana. Vim ao servico tirar, eu acho que vim cd uma sexta...” (E9).

Os recursos na comunidade sao fundamentais para a continuidade de
cuidados e para assim definir quais os aspetos que necessitam de continuar a ser
trabalhados e quais as ajudas a dar no domicilio, por parte dos varios grupos

profissionais.
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O numero crescente de criancas com doenca cronica e ao cuidado dos
familiares em casa, implica uma grande preparacao e coordenacao dos cuidados
entre a crianca, a familia e as equipas de salde tendo implicacdes praticas, em
particular para os enfermeiros, ao exigir destes praticas de enfermagem avancada
para atender as necessidades destas criancas a nivel fisico, psicossocial e de
desenvolvimento (Looman, O'Conner-Von e Lindeke, 2008). A crianca com
cardiopatia congénita é considerada muitas vezes como crianca com doenca
cronica. O facto de em muitos casos a cardiopatia nao ser uma doenca isolada,
mas sim associada a outras doencas ou sindromes, faz com que os internamentos e
os tratamentos sejam dirigidos nao sé a doenca cardiaca, obrigando estas criancas
a longas permanéncias nas unidades de salde. Estes periodos de internamento
podem ser prolongados enquanto se relnem as condicoes em termos de recursos
humanos e materiais, para os pais poderem cuidar dos filhos nas suas préprias
casas.

Embora conhecida pela comunidade a “Linha de Saude 24”, nao foi referida
neste estudo, como opcao para o esclarecimento de dividas dos pais da crianca

submetida a cirurgia cardiaca.
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CONCLUSOES

No Cddigo Deontoldgico do Enfermeiro: anotacées e comentarios, na alinea
a) do artigo 88° - Da exceléncia do exercicio: O enfermeiro procura, em todo o
acto profissional, a exceléncia do exercicio, assumindo o dever de analisar
regularmente o trabalho efectuado e reconhecer eventuais falhas que merecam
mudanca de atitude (Ordem dos Enfermeiros, 2003, p. 99). Indo de encontro ao
definido no Coédigo Deontoldgico do Enfermeiro, surge esta investigacao, para
tentar perceber se o trabalho desenvolvido pelos enfermeiros durante o periodo
de internamento das criancas submetidas a cirurgia cardiaca e na preparacao para
0 seu regresso a casa apos a alta, é ajustado e dirigido as necessidades sentidas
pelos pais.

Por ser este um primeiro trabalho de investigacao realizado como
investigador principal, varias foram as duvidas que foram surgindo conforme ele ia
decorrendo. Duvidas essas, que foram impulsionadoras de mais busca de
informacao a cada dia que passava. Pelo facto de ser um estudo qualitativo, a
investigacao tende a fazer ressaltar o sentido ou a significacGo que o fenomeno
estudado reveste para os individuos e o investigador escolhe um fendémeno,
estuda-o em profundidade, no seu conjunto, reune e liga vdrias ideias entre si a
fim de construir uma nova realidade (Fortin, Coté e Filion, 2009, p. 31).

Com esta investigacao, fica percebida a necessidade de pesquisar para
melhor compreender o que rodeia o dia-a-dia de trabalho de uma enfermeira que
cuida de criancas submetidas a cirurgia cardiaca e das suas familias.

Fazer investigacao a luz da metodologia qualitativa serve para compreender
o sentido da realidade social na qual se insere a acao. Esta investigacao contribuiu
para fazer acreditar que a realidade social do investigador foi e podera continuar
a ser um bom cenario para desenvolver mais investigacao, que traga contributos

para a pratica dos enfermeiros.
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Para Driessnack, Sousa e Mendes (2007, p. 688) estudos qualitativos
cientificamente solidos geralmente servem como base para o desenvolvimento da
teoria mas também para o desenho, implementacdo e refinamento de estudos
quantitativos (...). E dizem os mesmos autores que esta constante interaccdo entre
estas duas abordagens ao conhecimento leva ao acumulo de uma vasta ordem de
resultados de pesquisa que ajudam a mover a enfermagem da prdtica baseada na
tradicdo para a prdtica baseada em evidéncia.

No estudo de Shields, Kristensson-Hallstrom e O'Callaghan (2003), que teve
por objetivo examinar as diferencas entre as percecoes das necessidades de pais
de criancas internadas, vista pelos profissionais de saude e pelos préprios pais, os
autores concluiram que havia diferencas significativas na percecao da importancia
das diferentes necessidades dos pais. Este estudo reforca a ideia inicial desta
investigacao, quando nos questionavamos sobre a preparacdao para a alta da
crianca e da sua familia, e se ao ser realizada pelos enfermeiros, esta iria de
encontro as necessidades sentidas pelos pais da crianca submetida a cirurgia
cardiaca, apds o regresso a casa.

Desta investigacao emergiram dados que refletem o que os pais sentiram,
vivenciaram e receberam dos profissionais de salde no periodo de internamento
para a cirurgia cardiaca do filho e no primeiro més apds o regresso a casa. Assim,
foram identificadas os medos, as experiéncias facilitadoras para o cuidar em casa,
as preocupacodes apos 0 regresso a casa, as fontes de informacao no Hospital, a
informacao na alta e os recursos na comunidade. As necessidades dos pais da
crianca submetida a cirurgia cardiaca sdao essencialmente decorrentes das
necessidades identificadas nos filhos e da forma de dar resposta adequada as
alteracdes detetadas.

Entender como foi vivido o periodo de internamento, por parte dos pais e de
que forma foi conduzida pelos profissionais de saude a preparacao para o regresso
a casa, leva-nos a perceber que apesar do grupo de trabalho multidisciplinar ser o
mesmo, nem todos os pais receberam e interpretaram as mesmas informacoes e
cada qual deu resposta as necessidades que foram surgindo no domicilio, de
acordo com os recursos de que dispunha ou tinha conhecimento.

Para a crianca, a presenca de um acompanhante interessado, especialmente
o pai ou a mae, é fundamental para enfrentar a situacdo de internamento,
especialmente em situacdes complexas como as cardiopatias congénitas (Salgado

et al., 2011). E serao estes pais interessados, os melhores cuidadores da crianca
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submetida a cirurgia cardiaca apos o regresso a casa, se a preparacao para alta de

que forem alvo no periodo de internamento, for dirigida as necessidades de cada

familia.

Face as necessidades dos pais das criancas submetidas a cirurgia apoés o

regresso a casa, sugerem-se como itens a ser introduzidos pelos enfermeiros na

preparacao para a alta destas criancas, aspetos relacionados com:

informacao sobre a cardiopatia e sobre a cirurgia;
atividade fisica da crianca;

integracao no infantario/ama ou o regresso a escola;
medicacao/vacinacao/profilaxia da endocardite infeciosa;
cuidados com a ferida operatoria;

cuidados com a alimentacao;

cuidados com a higiene, incluindo a higiene oral;
vigilancias pos-operatorias e consequéncias da cirurgia;
viagens e transporte rodoviario das criancas em seguranca;

recursos de apoio na comunidade.

Um dos passos a considerar para a escolha de um problema de investigacao é

avaliar a exequibilidade e as limitacdes do estudo. As limitacdes do estudo nao sao

uma admissao de fracasso, mas algo que os leitores desta investigacao devem ter

em consideracdao ao examinar os resultados e as conclusdes. Apesar do rigor

metodoldgico, houve limitacdes desta investigacao que foram consideradas:

A inexperiéncia no ambito da investigacdo qualitativa. E através da
pratica que se conhece e surgem dlvidas e constatacdes sobre esta
forma de investigar;

A inexperiéncia em conduzir entrevistas, pode eventualmente ter
condicionado o contelildo das mesmas;

O tempo disponivel para a execucao deste estudo foi limitado, tendo
em conta a pesquisa bibliografica, a colheita e tratamento de dados.
Com mais tempo, poderiam ter sido incluidos pais com outras
experiéncias e, deste modo, enriquecer o estudo;

O facto de o investigador ser parte integrante do contexto em que foi
realizada a investigacao pode, em determinados momentos, ter sido um

fator inibidor para os participantes e sentirem-se intimidados, avaliados
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ou julgados e por isso responderem com menos naturalidade. Por outro
lado, o facto de o investigador nao ser uma pessoa estranha e por ser
estabelecida uma conversa aberta, podera ter levado a partilha de

informacoes relevantes para a investigacao.

As opcoes seguidas implicam que se tenha a nocao de que esta investigacao
nao permite nenhuma generalizacao de resultados, mas a identificacao de
algumas premissas que podem vir a ser desenvolvidas em investigacoes futuras.

Ciente da existéncia destas limitacdes, associada a inexperiéncia na area da
investigacao, este estudo representou um enorme e agradavel desafio, quer a
nivel pessoal, quer a nivel profissional, permitindo a aplicacao dos resultados no
contexto clinico.

Esta investigacao nao fornece generalizacdes nem resultados definitivos.
Sugerem-se outros estudos sobre o mesmo dominio da investigacdo ou o mesmo

estudo, noutros contextos ou com outros participantes.
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ANEXO | - Parecer da Comissdo de Etica para a Saude
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Exma. Sra.
Enf® Jocelina Maria Cabral

Servigo de Cirurgia Cardio-toracica

ASSUNTQ: Parecer da Comissio de Etica para a Satde do

Projecto de Investigacio — “Necessidades dos pais da crianga submetida a cirurgia

cardiaca apds a alia: intervengdo de enfermagem num Hospital Central™

Junto envio em anexo copia do parecer da Comissfio de Etica para a Saiide sobre o

referido projecto, bem como da autorizagdo do Conselho de Administragfo, para poder
dar inicio ao seu trabalho.

Com os melhores cumprimentos.

Porto, 28 de Fevereiro de 2011

O Secretério da Comissdo de Etica para a Saude
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ComissZo de Ktica para 2 Satde do
Parecer

Projecto de imvestigacio: ‘“Necessidades dos pais da crianca submetida a cirurgia
cardiaca apos a alta: Intervencéo de Enfermagem num Hospital Central”™.

Promotor:
- N#o aplicavel.

Concepeciio e pertinéncia do estude

(¢]

Trata-se de um estudo de natureza qualitativa a realizar no dmbito do Mestrado
em Enfermagem de Saide Infantil e Pediatria, na Escola Superior de
enfermagem do Porto.

Tem como objectivos: compreender quais as necessidades sentidas pelos pais
das criangas submetidas a cirurgia cardiaca apos regresso a casa; identificar os
itens a incluir na preparacéio para a alta da crianga submetida a cirurgia cardiaca.
A recolha de dados sera feita de forma andnima, através de entrevistas semi-
estruturadas. Estas entrevistas (gravadas em suporte audio) decorrerfio num local
proprio e no momento em que os pais se deslocam com o seu fitho & 1* consulta
médica apds a alta (cerca de um més apds a cirurgia).

O estudo é muito importante, pertinente, esta bem fundamentado.

O protocolo do estudo, os critérios de inclusio e excluso estdo suficientemente
detathados e nfo levantam questGes de foro ético.

A Investigadora Principal, a licenciada em Enfermagem Jocelina Maria Cabral a
exercer a sua actividade profissional no Servigo de Cirurgia Torédcica do
Hospital dispbe das competéncias técnicas e cientificas para a
realizacdo do estudo. Terd como orientadora da tese a Sra Professora Maria do
Céu Aguiar Barbieri de Figueiredo (professora Coordenadora da Escola Superior
de Enfermagem do Porto) e como co-orientadora a Sra Professora Fernanda
Maria Ferreira Carvalho (Professora Adjunta da Escola Superior de Enfermagem
do Porto).

O estudo serd realizado no Servico de Cirurgia Toracica do Hospital
que dispdem das condicdes necessarias para a realizacdo do estudo. O
estudo estd autorizado pelos Director de Servico

— Beneficio/Risco

(&4

(¢]

Dada a natureza do estudo n3io ha riscos ou incémodos acrescidos para os
participantes.

N&o havera deslocacles adicionais dos participantes para realizarem
procedimentos especificos do estudo.

— Respeito pela liberdade e autonomia do sujeifo do ensaio

0]
O

o

A redac¢do da fotha de informacio é adequada aos propdsitos do estudo.

A gratuitidade do sujeito do ensaio em participar no estudo é igualmente
garantida.

Estdo consignados os direitos e referenciadas as (nfo) consequéncias para o
sujeito do estudo em ndo participar e, uma vez dado o seu consentimento, ter a
possibilidade de exercer o direito de nfio continuar no estudo sem que dai resulte
qualquer modificacdo dos cuidados médicos a prestar ao seu familiar.
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— Confidencialidade dos dados
A confidencialidade e a privacidade dos dados sio garantidas.

~ Indemuizacio por danos
Nio aplicdvel.

— Continuacfo do tratamento
N2o aplicavel.

- Propriedade dos dados
Nao aplicével.

Cenciusio
Em face da anélise do protocolo do estudo “Necessidades dos pais da crianca submetida
a cirurgia cardiaca apos a alta: Intervenco de Enfermagem num Hospital Central”,
proponho a sua aprovagio pela CES do

Porto, 25 de Janeiro de 2011

O Relator
}gg Manuel Vaz Silva
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CES

COMISSAQ DE ETICA PARA A SALIDE

8. TERMO DE RESPONSABILIDADE

Eu, abaixo-assinado, __ Jocelina Maria Cabral

4

na qualidade de Investigador Principal, declaro por minha honra que as informacdes prestadas neste
questionario sao verdadeiras. Mais declaro que, durante o estudo, serdo respeitadas as recomendagdes
constantes da Declarag@o de Helsinquia (com as emendas de Téquio 1975, Veneza 1983, Hong-Kong 1989,
Somerset West 1996 e Edimburgo 2000) e da Organizagio Mundial da Satde, no que se refere &

experimenta¢do que envolve seres humanos.

Porto, Y / e /2044
/i

£ 2 o 4
LU_}MM t}%«/& LD‘H

O Investigador Principal

/
;

PARECER DA COMISSAO DE ETICA PARA A SAUDE DO HOSPITA

A Comissio de Etica para a Salde
APROVA por unanimidade o parecer do
Relator, pelo que nada tem a opor &
realizacic des,tc projecto de iavestigagio.

b 2o/

de

4 /i

emitido na reunido plendria da CES

Er

A
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CONSELHO DE ADMINISTRACAC B REUNIAC DE # R TRUL L]
i ch. | L b PEY TN

Exma. Sra. W
o ./ i

Dra. Margarida Tavares é_[__vjx__
; a5 Carmai G4 AGTORIEd

Directora Clinica do Hospita

Projecto de Investigacio — “Necessidades dos pais da crianga submerida a cirurgia cardiaca
apds a alta: intervengdo da enfermagem num Hospital Central”

Investigadera Principal: Enf.® Jocelina Maria Cabral

Junto envio a V. Exa. para obtengfo de decisfo final do Conselho de Administracio o

parecer elaborado pela Comissdo de Etica para a Satde relativo ao projecto em epigrafe.
Com os methores cumprimentos.

Porto, 21 de Fevereiro de 2011

O Secretério da Comiss&o de Btica para a Satde

L.

D’r. Pedro Brito
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Apresentacédo do estudo e aspetos ético-legais

GUIAO DA ENTREVISTA

I CODIGO I

Assinatura do consentimento informado em duplicado (investigador e participante)

Data da entrevista Data da cirurgia Data da alta
oo | he. | L /..../2011 ...d...J2011
Idade da crianca Idade do entrevistado

Cardiopatia Parentesco com a crianga
Cirurgia Escolaridade/Profisséo
OBJ QUESTOES OBS

Fale-me um pouco de como foi a sua experiéncia
durante o internamento da/o

Quem acompanhou a crianga no Hospital?

Quem cuida da crianca em casa?

Como foi a sua experiéncia quando foi para casa?

Localizar no tempo
€ no espago

Que necessidades sentiu para cuidar da/o ?

Ferida operatéria

Medicacéo

Profilaxia da endocardite

Alimentagéo

Higiene

Atividade fisica

Transporte no automével

Topicos

Consultas/exames

Sinais de alerta

Recursos na comunidade

Complicagfes poés-operatoérias (como resolver)

Escola/infantario/ama

A quem recorreu para resolver as necessidades?

Sobre o que lhe falaram no Hospital: que ensinos lhe
fizeram e a/o ajudaram a cuidar da/o em casa?

De quem recebeu esta ajuda?

gostaria de falar?

Ha algum aspeto sobre o qual ndo fiz perguntas e de

Notas

Fim da entrevista com recolha de contacto do entrevistado (telf/email

se houver necessidade de qualquer esclarecimento.

Porto, 2011

1/1
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DOCUMENTO DE IDENTIFICACAO DO ESTUDO

TITULO
Necessidades dos pais da crianca submetida a cirurgia cardiaca apés a alta: Intervengéo
de Enfermagem num Hospital Central

IDENTIFICACAO DO INVESTIGADOR

Jocelina Maria Cabral

Enfermeira Especialista em Salde Infantil e Pediatria, no Servico de Cirurgia Toracica do
Hospita! I

contacto: | GGz

Endereco eletrénico: || GcNcNNGEGG

ORIENTADORA

Professora Doutora Maria do Céu Barbieri Figueiredo (Professora Coordenadora da Escola
Superior de Enfermagem do Porto)

COORIENTADORA

Professora Fernanda Maria Ferreira Carvalho (Professora Adjunta da Escola Superior de
Enfermagem do Porto)

OBJETIVOS

- Compreender quais séo as necessidades sentidas pelos pais de criancas submetidas a
cirurgia cardiaca apds o regresso a casa;

- Identificar os itens a incluir na preparacdo para a alta da crianga submetida a cirurgia
cardiaca.

CONTEXTO
Trabalho de natureza qualitativa, a realizar no ambito do Mestrado em Enfermagem de
Saude Infantil e Pediatria, na Escola Superior de Enfermagem do Porto e sob aprovacéo da

Comissao de Etica para a Satde do Hospital || GcTczNGEG:

VANTAGENS E DESVANTAGENS DA INVESTIGAQAO

Melhorar os conhecimentos de Enfermagem para intervir nesta area de investigagao.

N&o tem desvantagens. Serdo respeitados todos os aspetos ético-legais relativos aos
trabalhos de investigacéo.

A participacdo neste estudo é livre e é garantida a confidencialidade. Em qualquer
momento da investigacao pode ser interrompida a participacdo sem qualquer prejuizo para
0 participante.

Os dados serdo recolhidos através de entrevista gravada ficando o material a disposi¢ao
do participante para retificar alguma declaracao.

Em caso de divida, necessidade de informacdo adicional ou reclamagcdo pode ser
contactado o investigador.

ACESSO AOS RESULTADOS
Depois de concluida a Investigacdo, os participantes poderdo ter acesso aos resultados
bastando para tal contactar o Investigador.

Porto, 2011 1/1
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ANEXO VI - Consentimento Informado
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DECLARACAQO DE CONSENTIMENTO

Considerando a “Declaragdo de Helsinquia” da Associagdo Médica Mundial
(Helsinquia 1964; Téquio 1975; Veneza 1983; Hong Kong 1989; Somerset West 1996 e Edimburgo 2000)

Designacao do Estudo:

Necessidades dos pais da crian¢ca submetida a cirurgia cardiaca
apos a alta: Intervencdo de Enfermagem num Hospital Central

Eu, abaixo-assinado, (home completo do participante)

’

compreendi a explicacdo que me foi fornecida, por escrito e verbalmente,
da investigacdo que se tenciona realizar, para a qual é pedida a minha
participacdo. Foi-me dada a oportunidade de fazer as perguntas que
julguei necessdrias, e para todas obtive resposta satisfatoria.

Tomei conhecimento de que, de acordo com as recomendacdes da
Declaracdo de Helsinquia, a informacdo que me foi prestada versou os
objetivos, os métodos, os beneficios previstos, os riscos potenciais e o
eventual desconforto. Além disso, foi-me afirmado que tenho o direito de
decidir livremente aceitar ou recusar a todo o tempo a minha participacdo
no estudo. Sei que se recusar ndo haverd qualquer prejuizo na assisténcia
gue me é prestada.

Foi-me dado todo o tempo de que necessitei para refletir sobre esta
proposta de participacdo.

Nestas circunst@ncias, decido livremente aceitar participar neste projeto de
investigacdo, tal como me foi apresentado pelo investigador(a).

Data: / /2011

Assinatura do(a) participante:

O(A) Investigador(a) responsavel:

Nome: Jocelina Maria Cabral

Assinatura:

Comiss@o de Etica para a Sadde do Hospital _ Modelo CES 05.A
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