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RESUMO

Esta tese objetiva estudar, analisar, discutir o impacto psicolégico das
cardiopatias no paciente e em seus cuidadores, além de verificar os fatores de
resiliéncia, qualidade de vida, problemas emocionais e comportamentais, e suas
interagbes entre gravidade, tempo de diagnostico, necessidade de cirurgia e
presencga de dispositivo cardiaco implantavel. O nivel de resiliéncia e as estratégias
de enfrentamento utilizadas pelos cuidadores também foram mensuradas. O estudo
também observou a representagdo simbodlica dos pacientes e seus cuidadores de
sua doenga e do coragao. A pesquisa foi realizada no Servigo de Cardiologia do
Hospital Pequeno Principe de Curitiba. Faz-se necessario aprofundar esses
conteudos e apontar atividades médicas que, afinal, trabalham junto com o apoio
psicologico dado aos pacientes e seus familiares. Justifica-se a investigacado pela
necessidade de se perceber e entdo trabalhar com fatores de prote¢cao que virdo a
fomentar uma atitude resiliente por parte dos pacientes e cuidadores, capaz de levar
ao enfrentamento da situagdo e eventualmente sair dela com algum ganho psiquico.
A metodologia empregada é a da pesquisa quantitativa e qualitativa, com pesquisa
de campo, entrevistas, analises comparativas, elaboracdo de tabelas e apoio
necessario de referencial tedrico. Entre os resultados dessa pesquisa pode-se
verificar que as criangas apresentavam sinais de ansiedade e que a gravidade da
doencga piorava os sintomas de ansiedade, retraimento e sintomas de estresse pos-
traumatico. Os jovens, por sua vez, apresentaram alto indice de vulnerabilidade e
reatividade emocional. Os achados desse estudo apontaram para a necessidade do
cuidado emocional tanto do paciente quanto de seu cuidador. Pretende-se, portanto,
com esta tese contribuir para estratégias psicolégicas mais eficazes com vistas ao
tratamento das cardiopatias pediatricas que envolvem criangas até adolescentes de

18 anos de idade.

PALAVRAS-CHAVE: Psicologia. Cardiologia. Impactos psicologicos. Estratégias de
enfrentamento. Resiliéncia..



ABSTRACT

This investigation intends to study, to analyze, and to discuss the psychological
impact of cardiopaty on patients and health care supporters as well as behavior and
emotional strategies on pediatric cardiopaties at Pequeno Principe Hospital in
Curitiba. It is necessary to deepen contempts concerning the heart and to point out
medical activities that, after all, work together with the psychological staff that deals,
not only with the patient, but also with this patient’s siblings. Besides, this research
stands for the need of working with protection factors which may increase a resilient
attitude towards facing this hard situation which eventually may help this group with
some psychological deeds. The methodology used is that of a quantity and a
qualifying research, with the use of field researches, interviews, comparative
analyzes, charts, and with the necessary support of a major bibliography. This thesis
is divided in nine chapters: the first of all deals with this organ named heart; the
second works with the symbolic meaning of this very heart; chapter 4 studies infant
up to adolescent developing steps; chapter 5 talks on resilience, facing the situation
issues, and infant’s and juvenile’s quality of life. Chapter 6 shows the method of this
study; chapter 7 points out the outcome of samples, charts, graphics, and the
hypothesis shown during this investigations; chapter 8 studies the psychological
impacts on groups that carry cardiopaty out. And last of all proposes a discussion on
the studied issues in order to point out the relevance of this research. Thus, in
intention here is to contribute for more effective psychological strategies in pediatric

treatment concerning heart disease.

KEYWORDS: Psychology. Cardiology. Psychological impacts. Coping. Resilience.
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1 INTRODUGAO

O trabalho em uma Unidade de Cardiologia de um Hospital Pediatrico onde
me deparo diariamente com criancas e adolescentes com cardiopatias das mais
diversas apontou para a singularidade do coragao.

Durante a hospitalizacdo aspectos diferentes do o6rgdo s&do foco de
preocupacao de cada pessoa envolvida.

A equipe ao receber o paciente tera sua atengdo voltada para um 6rgao
muscular oco, com tamanho aproximado do punho da crianga. O coragcdo pode
pesar 25g nos neonatos e até 400g aproximadamente na fase adulta. No coracéo do
neonato as coronarias chegam a medir 1,5mm. Este pequeno 6rgdo € o objeto de
estudo dos médicos.

A familia por sua vez, ao entrar no hospital, entrega a equipe o que tem de
mais precioso... o coragao de seu filho.

Para esta familia ndo € um o6rgdo muscular oco com alguns problemas
estruturais que esta sendo entregue. Eles estdo entregando a “fonte de vida”, a

L1

‘esséncia”’, a “fonte da bondade,” “do carater’ daquela crianca. Eles confiam ao
meédico o mais simbdlico dos 6rgaos.

Para os pais ¢é dificil entender que apesar de todos os cuidados que possam
ter tido durante a sua gestacdo aquele pequeno 6rgdo ndo se formou bem.
Perguntas como: “o que eu fiz de errado?”, “sera que foi 0 nervoso que eu passei?”,
estdo sempre presentes quando lhes é dada a oportunidade de falar. Existe ainda a
duvida sobre o que este problema, situado em local tdo importante, pode vir a
causar... “sera que mesmo com estes problemas, o meu filho continuara “de bom
coragao?”. Na pratica clinica observa-se que alguns pais temem que estes “defeitos”
possam afetar o “carater” (sic) da crianga.Com estas questdes envolvidas como eles
podem entender e aceitar que pode ser preciso fazer um transplante cardiaco para
aumentar as chances dessa crianga ter uma maior qualidade de vida? O casal, num
primeiro momento, pode nao apresentar grandes dificuldades em entender este
transplante; uma mée perguntou: “Como trocar o coragao? La € o lugar onde mora
Deus no nosso corpo!’(sic). Paira sobre estes pais o medo que seus filhos mudem

de personalidade apds um procedimento no coragao, principalmente um transplante.
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No dia a dia de uma Unidade de Cardiologia encontram-se pais que nao
conseguem conceber a ideia de “mexer’ no coragdo. Eles repetidamente falam:
“‘Mexer no coragao? Logo no coragao?”. Percebe-se, entdo que a cirurgia cardiaca
parece ainda ser vista como escreve Braile e Godoy (1996, p.329):

Theodor Billroth  comentou que a realizagdo de
pericardiectomia equivaleria a um ato de prostituicdo em
cirurgia ou frivolidade cirurgica, afirmando no ano seguinte que
todo cirurgido que tentasse suturar uma ferida cardiaca deveria
perder o respeito de seus colegas. (...) ainda com relagdo a
abordagem do coragao, foi no minimo curiosa a observagéo de
Sherman, em 1902 no Journal of The American Medical
Associaton quando comentou que a distancia para se atingir
aquele 6rgdo n&do € maior que uma polegada, mas foram
precisos 2.400 anos para que a cirurgia pudesse percorrer
esse caminho.

Hoje em dia as cirurgias cardiacas fazem parte da rotina diaria de qualquer
grande hospital. Para a equipe de saude elas sao corriqueiras mas, para os pais e
filhos elas ainda s&o vistas como assustadoras. Eles as temem mesmo sabendo que
sdo imprescindiveis para salvar a vida.

Estas s&o questbes que envolvem as cardiopatias, tanto as congénitas
guanto as adquiridas.

O Hospital, onde foi realizada a pesquisa, por ser referéncia nacional em
Cardiologia Pediatrica, recebe criangas e adolescentes de todo o pais. Apesar da
heterogeneidade da populagdo atendida as questdes relativas a esse 6rgao nao
diferem.

As anomalias congénitas desde 2001 sdo a segunda causa de morte em
criangas com menos de um ano de vida no Brasil. As anomalias cardiovasculares
respondem por aproximadamente 40% de todas as mortes infantis por malformacao.
(LEITE, MIZIARA e VELOSO, 2010).

O coragéo ¢é o primeiro 6rgao a se formar, ja no 18° dia depois da concepg¢éo,
quando o feto é do tamanho de uma uva passa. E o som do coracdo que faz a futura

mae se sentir gravida, e a auséncia do mesmo som mostra que a morte chegou.
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Desta forma o coragdo que é tdo associado a vida, também pode mostrar o
seu aspecto mais assustador, aquele que aponta para a morte.

Como lidar com essas questbes? Dependendo da fase de desenvolvimento
em que a crianga se encontra novas facetas se apresentam.

Algumas cardiopatias por sua complexidade exigem que a crianga seja
internada em Unidade de Terapia Intensiva (UTI) imediatamente apds o nascimento.
Geralmente esses bebés vao para o hospital acompanhados por seus pais enquanto
as maes ainda precisam ficar na maternidade por causa do parto, ou mais
frequentemente por causa da cesariana. Desta forma o tdo esperado encontro com
a crianga ao nascer, precisa ser muito rapido pois a crianga corre risco de morte. Ao
sair da maternidade as méaes encontram seus filhos em uma Unidade de Terapia
Intensiva, geralmente entubados, pois precisam de apoio para respirar, com acessos
venosos para medicacédo e sedados. E comum a mée encontrar o bebé ja operado,
0 que aumenta muito o impacto deste encontro. Os sons que rodeiam a crianca
também sdo, no minimo, estranhos e desconhecidos - bipes de aparelhos e barulhos
do respirador. Varias pessoas estranhas circulam em um frenético vai e vem. Os
cuidados cabiveis as maes sdo realizados por pessoas desconhecidas. Os pais vao
ter de segurar a vontade de pegar o bebé no colo por mais um tempo... Quanto
tempo? Ninguém sabe ao certo.

Varios autores estudaram a relacdo mae-bebé. E sabido que durante o
primeiro ano de vida mé&e e crianga por sua forte ligagdo, formam uma unidade.
Winnicott (1988) chamou de “preocupagdo materna primaria” o estado especial da
mae devotada aos cuidados e necessidades de seu filho como forma de criar um
ambiente acolhedor e que vai ser a base de um desenvolvimento saudavel.

Esta pesquisa pretende servir de apoio a Equipe de Saude que atende a esta
populacdo tdo vulneravel. Ao psicologo que trabalha em Unidade de Cardiologia
cabe levantar questbes que serdo importantes para o processo de hospitalizacéo;
como as criangas e seus acompanhantes vivenciaram ocasides similares anteriores;
quais foram as dificuldades encontradas nas hospitalizagdes passadas pois o
trabalho destes pontos sera muito importante para as fases que ainda serao
necessarias.

A atitude dos pais frente a doenca do filho deve ser estudada, pois sera
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decisiva para um processo menos sofrido tanto para eles proprios quanto para seu
filho. Estudiosos como Wagnild e Young (1993) entendem que a resiliéncia € uma
caracteristica da personalidade que modera os efeitos negativos do estresse e
promovem a adaptagado; ja Rutter (2007) afirma que a resiliéncia se refere a
habilidade da pessoa de se adaptar com sucesso ao estresse agudo, ao trauma, ao
a formas cronicas de adversidade. Pais que se mostram seguros quanto ao futuro
tendem a ter filhos também confiantes. A crianga precisa ter um apoio seguro, ou
seja um relacionamento pais — bebés adequado para um bom desenvolvimento,
principalmente em uma fase de crise como a que a doenga apresenta.
(BOWLBY,1998, 2002; AINSWORTH et al, 1978). Sabe-se que cérebro humano é
relacional, ele precisa do outro para se desenvolver e no caso de bebés com
cardiopatia grave este encontro com o outro é prejudicado pelos medicamentos
impostos a crianga podem induzir a estados alterados de consciéncia e é
intermediado por aparelhos em um ambiente onde o contato pele a pele é
prejudicado. (KNOX, 2010; 2008; COZOLINO, 2010, 2014; SIEGEL, 2012; 2003;
SIEGEL e BRYSON, 2011; SIEGEL e HARTZELL, 2003; STERN, 1998; 2000;
2004).

Na historia da cirurgia cardiaca encontra-se um forte simbolo da vinculo entre
pais e filhos; em 1953 o Dr. Lillehei e seus colaboradores realizaram nos Estados
Unidos a primeira cirurgia cardiaca com circulagdo cruzada. Nesta técnica os
médicos usavam o0 pai ou a mae como suporte para oxigenagdo do sangue da
criangca. O sangue venoso do paciente era injetado na veia femoral de seu pai ou
mée que funcionavam como ‘oxigenador” e o sangue da artéria femoral do
progenitor era retirado para a perfuséo arterial do paciente (BRAILE e GODOY,
1996). Simbolicamente pode-se perceber o comprometimento dos pais na melhora
dos filhos, pai e filho unidos pelo sangue. E comum ouvir pais dizendo que “dariam o
coracdo a meu filho” ou “eu queria estar lugar do meu filho”. Sic.

Quando criangas e familiares se defrontam com um problema como a
cardiopatia a forma que encontram para enfrentar a situacdo é de grande
importancia. As estratégias de enfrentamento (coping) s&o os esforgos
comportamentais adaptativos usados perante uma determinada situagdo de
estresse. Este estresse pode ser uma sobrecarga perante uma ameaga ao bem-
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estar (LAZARUS e FOLKMAN, 1985; FOLKMAN et al, 1986; CARVER, SCHEIER e
WEINTRAUB, 1989; CARVER e SCHEIER, 1994; CARDOSO, 2010).

Nesse ponto entra esta pesquisa. Como fica a relagéo entre pais e filhos, tao
importante para o desenvolvimento adequado da crianga quando € atravessada pela
doenca, pela hospitalizacdo e pela possibilidade da morte? Quais sdo os
sentimentos gerados pela cardiopatia? Como os pais entendem a doenga e a
hospitalizagdo de seu filho? Quais sentimentos surgem nesse momento tanto na
crianga quanto seus pais? Como eles conseguem ultrapassar e até sairem mais
fortes da fase por eles chamada de “fase de horror’ sic, que comegca com o
diagnostico? Quais s&o os fatores de resiliéncia e suas estratégias de enfrentamento
utilizadas pelos pais para essa empreitada?

O estudo desses fenbmenos favorece uma melhor compreenséo do processo
de adoecimento e assim viabilizar o uso de estratégias mais saudaveis de
enfrentamento da doenca, além de possibilitar o desenvolvimento de ferramentas
que permitam um processo de adoecimento e hospitalizagdo menos sofrido.

Esta tese versara sobre a Psicocardiologia, interface entre Psicologia e
Cardiologia, e que articula os saberes das Ciéncias Médicas e a Psicologia. A
grande maioria dos trabalhos analisa os fatores de risco psicolégico que favorecem
o surgimento e o desenvolvimento da enfermidade cardiovascular. Os fatores de
risco, como emogdes negativas, em especial a depressdo, a personalidade, a
situacao socioecondémica e o desempenho psicossocial foram também recentemente
reconhecidos como de influéncia nociva sobre o funcionamento dos diversos 6rgaos
e o desenvolvimento das doengas cardiacas (LEMOS; PELLANDA; MULLER. 2013;
AMORIM; GUERRA; MACIEL. 2005; TRIGO; COELHeO; ROCHA 2002, 2001). Esta
investigacdo percorrera o caminho inverso, porque estudara os fatores de risco
emocional causados pelas cardiopatias, quais efeitos emocionais a presenca de
uma doenga cardiaca causou na crianga, no adolescente e em seus familiares.

Ramos (2006) faz uma analise critica sobre o uso de termos como “psico-
oncologia”, “psicocardiologia” e a nota que esses termos tém o objetivo de evitar a
palavra “psicossomatica” e que, mesmo delimitando uma area de estudo, acaba por

apontar a dicotomia psique-corpo indo na contramdo da visdo holistica do ser
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humano. A autora fala ainda que “a inter-relacdo dos varios sistemas fisico-psiquicos
nao mais permite que se fale de psicocardiologia sem que se levem em conta os
processos psicoendocrinologicos, por exemplo” (p. 16).

O objetivo geral desta pesquisa € estudar os efeitos das cardiopatias no
psiquismo dos pacientes e seus cuidadores. Também tivemos como objetivos
especificos: mensurar nos pacientes o seu nivel e fatores de resiliéncia, sua
qualidade de vida, os seus problemas comportamentamentais e emocionais, e as
interagbes entre as variaveis médicas, além das associagdes entre e o nivel de
resiliéncia e o uso de estratégias de enfrentamento do cuidador. Nos cuidadores
quisemos mensurar: o nivel de resiliéncia, o uso das estratégias de enfrentamento e
as suas percepgoes sobre a condi¢cdo cardiaca do paciente. Visa-se observar a
representacido simbdlica dos pacientes e de seus cuidadores sobre a cardiopatia dos
primeiros. Estudamos ainda as associagdes entre as respostas dos instrumentos de
avaliacdo de: Qualidade de Vida, Problemas Comportamentais e emocionais,
Resiliéncia, Fatores de Protecdo e Vulnerabilidade com as variaveis meédicas
encontradas e finalmente foi objetivo do nosso estudo as associagdes das respostas
dos cuidadores e as variaveis médicas dos pacientes.

Desta forma pudemos fazer um estudo que consideramos amplo e
abrangente do efeito que a condi¢c&o cardiaca causa nas criangas, nos adolescentes
e nos adultos diretamente envolvidos.

Para tal, vai-se estudar de forma breve no capitulo 1 a anatomia e fisiologia
do 6rgao, o capitulo 2 versara sobre a simbologia do 6rgédo. A revisao teorica que
embasou esta tese esta apresentada no capitulo 3 e abrange os aspectos
emocionais envolvidos na questao da cardiopatia, tanto na crianga quanto em seus
cuidadores. O desenvolvimento humano sob o olhar da Psicologia Analitica esta
apresentado no capitulo 4, que se centraliza no desenvolvimento infantil e na
adolescéncia. Os conceitos fundamentais para a compreenséo da tese - resiliéncia,
estratégias de enfrentamento, qualidade de vida e teoria do apego - serdo expostos
nos capitulo 5. O método utilizado no estudo esta descrito no capitulo 6. Em
seguida, os resultados encontrados estao descritos no capitulo 7. No capitulo 8 sera

apresentada a discussao sobre os resultados.
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1.1 JUSTIFICATIVA

Entende-se que estudar os sentimentos gerados pelo adoecer, tanto na
crianga quanto em seus pais, pode ajudar os envolvidos a passarem por este
processo de forma menos comprometida. E necessario perceber e assim poder
trabalhar com fatores de protecdo que poderdo fomentar uma atitude resiliente,
capaz de enfrentar a situacdo e ainda sair dela com algum ganho psiquico. As
estratégias de enfrentamento também sado fatores importantes que merecem um
aprofundamento, visando a melhora da qualidade de vida em um processo de

doenga.
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2 0 CORACAO

Para melhor entender os sentimentos a angustia dos pacientes e familiares
relacionadas ao processo de adoecer, convém um breve comentario sobre as
patologias mais frequentes e relativas a este trabalho e tendo em vista que este néao
€ um trabalho médico, mas preocupado com suas implicagbes psicologicas. Segue
abaixo a descricdo dessas:

2.1 O CORAGCAO SAUDAVEL: CARACTERISTICAS

No homem, a circulagao coronaria € feita através de um sistema fechado de
vasos sanguineos, cujo centro funcional € o coragdo. Este € um 6rgdo musculoso
oco, e 0 miocardio, com fibras estriadas, é revestido externamente pelo pericardio
(serosa). Seu tamanho aproximado é o do punho do paciente. O coragdo quase
sempre continua a crescer em massa e tamanho até um periodo avancado da vida
(HOSNI in MADY,1999; ANDERSON, 2010).

O coragao se localiza no meio do peito, sob o osso esterno, ligeiramente
deslocado para a esquerda. Ocupa no torax, a regido conhecida como mediastino
médio. O coragdo funciona como uma bomba, recebe o sangue das veias e
impulsiona-o para as artérias (HOSNI in MADY, 1999; ANDERSON jn ANDERSON,
2010).

Esse 6rgao muscular é dividido por um septo vertical em duas metades. Cada
metade € formada de duas camaras; um atrio superior e um ventriculo inferior. Entre
cada camara ha uma valva, a tricuspide do lado direito e a bicuspide do lado
esquerdo. Essas valvas abrem-se em diregdo dos ventriculos, durante a contracao
dos atrios. No atrio direito ha as veias cava superior e inferior, € no atrio esquerdo,
as quatro veias pulmonares. Do ventriculo direito sai a artéria pulmonar e do
ventriculo esquerdo sai a artéria aorta (ANDERSON in ANDERSON, 2010;
CASTELLI, 2008).
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CORACAO NORMAL

Figura 1: GUTIERREZ, J.A. Anatomia do coragéo e/ou cardiaca. AD- Atrio Direito; AE- Atrio
Esquerdo; AP- Artéria Pulmonar; Ao- Aorta; SC — Seio Coronario; VCS- Veia Cava Superior; VCI-
Veia Cava Inferior; VD- Ventriculo Direito; VE- Ventriculo Esquerdo. (Desenho elaborado para esta

tese). 2014.

2.1.1 Estrutura e fungodes

A atividade do coragdo consiste na alternancia da contragéo (sistole) e do
relaxamento (diastole) das paredes musculares dos atrios e ventriculos. Durante o
periodo de relaxamento, o sangue flui das veias para os dois atrios, dilatando-os
gradualmente. Ao final desse periodo, suas paredes se contraem e impulsionam
todo o seu contetdo para os ventriculos. A sistole ventricular segue-se
imediatamente a sistole atrial. A contragdo ventricular é mais lenta e mais
energética. As cavidades ventriculares se esvaziam quase por completo com cada
sistole; depois, o coracdo fica em completo repouso durante um breve espaco de
tempo. A frequéncia cardiaca normal em crianga € em média de 100 batimentos por
minuto em situag¢ao de repouso.

Para evitar que o sangue, impulsionado dos ventriculos durante a sistole,
reflua durante a diastole, ha valvas localizadas junto aos orificios de abertura da
artéria aorta e da artéria pulmonar, chamadas valvas semilunares. Outras valvulas
que impedem o refluxo do sangue sao a valva tricuspide, situada entre o atrio e o
ventriculo direito, e a valva bicuspide ou mitral, entre o atrio e o ventriculo esquerdo.
A frequéncia das batidas do coragdo é controlada pelo sistema nervoso vegetativo,

de modo que o simpatico acelera e o sistema parassimpatico a retarda.
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2.1.2 Circulagao fetal

As alteragdes cardiacas congénitas ocorrem ainda intrautero. Cabe, entdo,
aqui, uma breve explanagao sobre a circulacdo fetal e neonatal com vistas a se
compreenderem as cardiopatias congénitas.

Na vida fetal a circulacdo € em paralelo, realizada via placentaria, e para a
oxigenagao, é essencial a nutricdo fetal e a excregdo. Note-se que apenas um
pequeno volume de sangue é dirigido aos vasos pulmonares, pois 0os pulmdes ainda
nao funcionam. (WILD, 1999; HOSNI, 1999; MESQUITA, IKARI e EBAID, 2000;
MICHIELIN, 2003; BINOTTO, 2007; PARK, 2008; MCNAMARA, 2011; MAZZIERI e
EBAID, 2000). Entdo, completa-se a circulagédo fetal, cujos ventriculos trabalham

juntos, em paralelo.

2.1.3 Circulagao neonatal

Imediatamente apds o nascimento, ocorrem varias modificagdes subitas no
sistema cardiovascular do recém-nascido pelo fato de cessar a circulagéo
placentaria e de os pulmdes comegarem a funcionar. Desse modo, o fluido amnidtico
da arvore brénquica € substituido por ar, e os pulmdes tornam-se cheios de ar e
expandem-se, com consequente aumento do volume de seu leito vascular e a
circulagao sanguinea passara a ser em seérie.

As principais modificagdes que ocorrem por ocasido do nascimento sdo assim

descritas:

1. Interrupgdo da circulagdo placentaria: apdés o nascimento a
musculatura lisa das artérias umbilicais se contrai e em apenas alguns
minutos ocorre um fechamento fisiolégico que ira impedir o fluxo
sanguineo do feto em dire¢cdo a placenta, e o fechamento anatémico
definitivo podera demorar ainda de 2 a 3 meses. Ja o fechamento

fisiologico da veia umbilical e do ducto venoso demora um pouco mais,
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0 que permitira que certo volume de sangue seja utilizado pelo recém-
nascido em um espago de tempo em que ainda fica a placenta ligada
ao cordao umbilical.

2. Fechamento do ductus arteriosus: ocorre o fechamento fisiolégico por
contracdo muscular imediatamente apds o nascimento. O fechamento
definitivo anatémico leva de 1 a 3 meses, resultando no ligamento
arterioso do adulto.

3. Fechamento do foramem oval: este fechamento fisiologico é causado
pela combinagdo do aumento de pressdo do atrio esquerdo e de
diminuicdo no atrio direito. Isso leva a fusdo definitiva no periodo de
mais ou menos um ano. Em cerca de 20 a 25% das pessoas tal
fechamento anatdmico ndo chega a ser perfeito; porém, isso nao traz
sinais sintomaticos.

4. Fechamento do ducto venoso: esse fechamento fisiologico no
nascimento, forma o ligamento venoso. (WILD, 1999; HOSNI, 1999;
MESQUITA, IKARI e EBAID, 2000; MICHIELIN, 2003; BINOTTO, 2007;
PARK, 2008; ANDERSON, 2010; MCNAMARA, 2011).

2.2 CARDIOPATIAS PEDIATRICAS

2.2.1 Cardiopatias congénitas

As cardiopatias congénitas sdo anormalidades tanto na estrutura como na
funcdo cardiocirculatoria, resultantes da embriogénese patologica do sistema
cardiovascular. Estima-se que a sua incidéncia seja de 8 criangas para cada 1000
nascidas vivas, o que em numeros absolutos corresponderia, na populacao
brasileira, a aproximadamente 20 a 30 mil criangas por ano (MESQUITA, IKARI e
EBAID, 2000) e aproximadamente 40% dos casos evoluem para oObito antes do
terceiro més de vida (HOSNI, 1999). A etiologia delas € desconhecida. 90% dos
casos de cardiopatias congénitas ocorrem sem que haja associagdo a uma

sindrome ou outra malformagdo. Segundo os mesmos autores, apenas 3% dos
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casos resultam de heranga mendeliana. Os fatores extrinsecos, como as doencgas
maternas (Lupus Eritematoso Sistémico, Diabetes Mellitus, epilepsia), as infec¢des
(rubéola, virose) e o uso de drogas (alcool, hidantoina, trimetadiona, talidomida,
acido retinoico, litio) podem ser fatores responsaveis pela etiologia dessas
cardiopatias congénitas (MESQUITA, IKARI e EBAID, 2000).

As cardiopatias congénitas podem ser divididas em dois grupos de acordo
com a presenca ou auséncia de cianose, o sinal clinico em que a quantidade de
hemoglobina reduzida nos vasos sanguineos acarreta em uma coloragdo azulada da
pele. Ela € mais evidente sob as unhas, nas mucosas, labios, lingua e nas
conjuntivas.

A cianose pode ser de dois tipos de acordo com sua causa:

* Cianose Central - que resulta da insaturagdo do sangue arterial,
causada pelo shunt (comunicagdo) do sangue venoso para o circuito
arterial.

* Cianose Periférica - ocasionada pela diminuicdo do fluxo sanguineo
para determinada area do organismo, com extragdo aumentada de
oxigénio do sangue arterial. Isso resultaria na vasoconstricdo periférica
e diminuicdo do fluxo sanguineo, assim como acontece na exposigao
ao frio, no choque circulatorio, na insuficiéncia cardiaca congestiva e
nas doencgas vasculares periféricas.

As cardiopatias congénitas podem ser divididas, entdo, de acordo com a
presenga ou ndo de cianose no bebé ao nascer: Cardiopatias Congénitas
Aciandticas, quando o bebé nao apresenta cianose ao nascer e Cardiopatias
Congénitas Ciandticas quando a cianose esta presente desde o nascimento
(HOSNI, 1999).

Realiza-se o diagnodstico das cardiopatias congénitas por meio da analise
global sequencial l6gica que € realizada pela histéria clinica e pelo exame clinico

minucioso. A sequéncia légica seria:

1. histéria clinica (anamnese) ;
2. exame fisico geral,

3. exame fisico especifico.
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Além desses procedimentos, Nastari (1999) ressalta que podem ser

necessarios exames subsidiarios para auxilio diagnostico. Esses exames sao

divididos de acordo com o método: Método Nao Invasivo e Método Invasivo.

- Exames Nao-Invasivos:

Eletrocardiograma - registra as alteragbes de potencial do campo
elétrico.

Radiografia do térax - fornece informagdes relativas a estrutura e a
anatomia cardiaca. (tamanho)

Eletrocardiograma de longa duragdo - HOLTER - O paciente
permanece monitorizado por periodos de 24 a 48 horas. O exame
possibilita a identificacdo de arritmias ventriculares e
supraventriculares, a sua quantificacao, a selecdo de grupos de risco e
de mortalidade; alteragbes do segmento S-T e da onda T,
caracteristicas de isquemia. Além disso, esse exame avalia a eficacia
do tratamento medicamentoso das arritmias.

Ecocardiografia - E um exame de ultrassom que examina o coragdo. A
ecocardiografia se tornou uma das mais importantes técnicas nao
invasivas para diagnostico de cardiopatias. Ele favorece dados
anatémicos e funcionais detalhados.

- Métodos Invasivos

Cateterismo cardiaco ou estudo hemodindmico - o cateterismo
cardiaco é um método diagnostico de avaliagdo cardiaca que consiste
na introdugcdo de um catéter num vaso sanguineo para se chegar ao
coracgao. O catéter é introduzido através da puncéo da pele, numa veia
ou artéria, na virilha e percorre o sistema vascular até chegar ao
coracdo. O exame, por ser invasivo, € realizado em um centro de

Hemodinamica com o paciente anestesiado. Apds o procedimento, o
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paciente deve permanecer em observacao na UTI para o caso de

apresentar intercorréncias como sangramento e arritmia.

- Finalidade:

Definir com precisao os defeitos cardiacos.

Determinar os paramentros hemodinamicos, ou seja, avaliar as
pressdes nas camaras cardiacas e no sistema circulatério, além do
débito cardiaco e da resisténcia vascular periférica.

Mostrar obstrugdes das artérias que irrigam o musculo cardiaco.
Identificar alteragbes do funcionamento das valvas e do musculo
cardiaco.

Avaliar as pressdes e oximetrias que permitem o calculo de diversos

parametros hemodinamicos.

- O cateterismo cardiaco pode ser:

Cateterismo Diagnéstico: utilizado para observar os vasos e/ou
cavidades cardiacas, permitindo identificar transtornos cardiacos como
malformagdes congénitas, estenoses dos grandes vasos, insuficiéncias
valvares, comunicag¢des anémalas, etc.

Cateterismo de Intervencionista: durante a sua realizacdo, sao
realizadas procedimentos para a corre¢cdo das cardiopatias como a
dilatacdo de vasos e valvas obstruidas, a colocagcdo de stents
(dispositivos para tratamento de alguns defeitos congénitos como as
CIA, CIV, PCA), entre outros.

O ecocardiograma e o estudo hemodinamico e angiografico sdo de suma

importancia no diagnostico anatdbmico e funcional, principalmente para as condutas
cirargicas (PEDRA, 2008).

Estudo eletrofisiolégico: exame muito parecido com o cateterismo,

realizado com a insercdo de um cateter até chegar ao coragdo. O
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meédico pode descobrir onde esta sendo gerado o estimulo anormal, se
existem "fios condutores" anormais, se ele consegue induzir uma
arritmia e observar sua resposta aos medicamentos. Um detalhe
fundamental: durante esse exame pode ser feito o tratamento de varios
tipos de arritmia. Uma das intervencdes possiveis € a ablagao de feixe

anémalo.

Das malformagdes cardiacas ao nascimento, as que ocorrem com maior
frequéncia sao:
e CIV- 30,5 %;
* CIA-9,8%;
* PCA9,7%.

E as ciandticas menos comuns (WILD, 1999; HOSNI, 1999; MESQUITA, IKARI e

EBAID, 2000; MICHIELIN, 2003; PARK, 2008; MCNAMARA, 2011).

2.2.2 Cardiopatias congénitas acianéticas

PCA - Persisténcia do Canal Arterial

PERSISTENCIA do CANAL ARTERIAL
(Pca)

Figura 2: GUTIERREZ, J. A. Persisténcia do Canal Arterial. AD- Atrio Direito; AE- Atrio Esquerdo;
AP- Artéria Pulmonar; Ao- Aorta; VCS- Veia Cava Superior; VCI- Veia Cava Inferior; VD- Ventriculo
Direito; VE- Ventriculo Esquerdo. (Desenho elaborado para esta tese). 2014.
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A incidéncia Persisténcia do Canal Arterial (PCA) é de 1 para cada 2500 a
5000 das criangas nascidas ou aproximadamente 10% da cardiopatias congénitas.
Ela é o defeito extracardiaco mais comum.

O canal arterial que durante a vida fetal permite a comunicacao entre a artéria
pulmonar e a aorta, fecha geralmente nas primeiras 12 horas apds o nascimento, em
razdo do aumento da saturagdo de oxigénio no sangue, e a oclusdo anatdbmica
definitiva ocorre entre a segunda e a terceira semana de vida. Observa-se que,
quando a comunicagdo €& grande, a insuficiéncia cardiaca congestiva é mais
frequente e pode ocasionar quadros de infeccbes respiratorias de repeticdo e
retardo no crescimento. Nos bebés prematuros ela é de alta incidéncia. E que,
quanto menor for o peso corporal ao nascer, maior a presenga da patologia, que
pode alcangar quase 100% em bebés com menos de um quilograma e apresenta
grande repercussao hemodinamica. Na crianga nascida a termo, a presenca de um
grande canal arterial pode mostrar-se menos sintomatica principalmente por causa
da resisténcia vascular pulmonar mais elevada ao final da gestacdo tornando a
shunt esquerda-direita menor. Com a regressao do padrao de resisténcia vascular
pulmonar os sintomas ficariam mais expressivos. Com o crescimento da crianga, o
sopro se torna continuo.

Tratamento: consiste basicamente no controle da insuficiéncia cardiaca e, no
caso de nao ocorrer o fechamento com o uso de medicamentos, opta-se pelo
fechamento cirurgico do canal arterial, geralmente nos primeiros seis meses de vida
das criangas sintomaticas. Segundo Mesquita e colaboradores, a tendéncia geral &
recomendar o fechamento cirurgico do canal nos prematuros com fortes sinais de
Insuficiéncia Cardiaca Congestiva (ICC) e que ndo respondam as medidas
farmacoldgicas anteriores, por imaturidade do ventriculo esquerdo (MESQUITA,
IKARI e EBAID, 2000). A indicagdo para a cirurgia deve ser realizada imediatamente
apos o diagndstico, podendo-se aguardar até o primeiro ano de vida para o
fechamento espontaneo, se n&o apresentar repercussdo hemodinamica. (WILD,
1999; HOSNI, 1999; MESQUITA, IKARI e EBAID, 2000; MICHIELIN, 2003;
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MYIAGUE, 2005; PARK, 2008; SILVA, BEMBOM e SILVA, 2008: MCNAMARA,
2011).

CIA - Comunicagao Interatrial e/ou Defeito do Septo Interatrial

COMUNICAGCAO INTERATRIAL
(cia)

Figura 3 - GUTIERREZ, J. A. Comunicagé&o Interatrial. AD- Atrio Direito; AE- Atrio Esquerdo; AP-
Artéria Pulmonar; Ao- Aorta; VCS- Veia Cava Superior; VCI- Veia Cava Inferior; VD- Ventriculo
Direito; VE- Ventriculo Esquerdo. (Desenho elaborado para esta tese). 2014.

Incidéncia: Aproximadamente 17% das cardiopatias congénitas. Ela
caracteriza-se por apresentar uma comunicagao anémala entre o atrio esquerdo e o
atrio direito e é mais frequente no sexo feminino.

Evidencia-se por defeito no septo atrial que leva ao desvio de sangue da
esquerda para a direita, o que acarreta em sobrecarga das camaras cardiacas
direitas e também o aumento do fluxo pulmonar. Dependendo do tamanho e da
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localizagdo do defeito, a repercussao € maior. (COSTA, DUARTE e KRAYCHETE,
2008)

As CIA pequenas raramente apresentam sintomatologia; elas podem
apresentar, nos casos de repercussdo hemodinamica, sintomas: dispneia (esfor¢o
respiratorio aumentado), astenia (perda ou diminuigdo da forga), fadiga e redugéo da
capacidade fisica para exercicios na idade pré-escolar, escolar e adulta.
Normalmente apresentam qualidade de vida adequada (MESQUITA, IKARI e
EBAID, 2000). O fechamento da CIA OS pode ser realizado por estudo
hemodinamico ou cirurgia, realizada normalmente apos 2 até 4 anos de vida, idade

escolar ou adulta.

CIV - Comunicacao Interventricular e/ou Defeito no Septo Interventricular

COMUNICACAO INTERVENTRICULAR
(cv)

Figura 4 — GUTIERREZ, J. A. Comunicag&o Interventricular. AD- Atrio Direito; AE- Atrio Esquerdo;
AP- Artéria Pulmonar; Ao- Aorta; VCS- Veia Cava Superior; VCI- Veia Cava Inferior; VD- Ventriculo
Direito; VE- Ventriculo Esquerdo. (Desenho elaborado para esta tese). 2014.

A comunicacdo interventricular se caracteriza pela comunicacdo anémala
entre o ventriculo esquerdo e o ventriculo direito. Ela € a cardiopatia mais comum na
infancia, corresponde a cerca de 20% dos casos na forma isolada e ainda se pode
manifestar associada a outras patologias cardiacas. O fechamento espontaneo
acontece em aproximadamente 60% dos casos, principalmente nas comunicagdes
de pequeno didmetro. E o defeito mais comum em Sindromes como: Edwards

(Trissomia do 13), Patau (Trissomia do 18) e Down (Trissomia do 21).
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A crianga portadora de CIV pequena €, geralmente, assintomatica; mas nos
pacientes com CIV grande, com maior desvio de sangue da esquerda para a direita,
apresentam taquidispneia, maior propensdo a infeccbes pulmonares,
broncoespasmo, broncopneumonias de repeticdo, déficit pondero-estrutural e
insuficiéncia cardiaca congestiva devido a sobrecarga de volume.

O tratamento pode ser clinico ou cirurgico, dependendo do tamanho e do tipo
de CIV, da histodria clinica, dos sintomas e de complicagdes. Segundo Marchi, Godoy
e Croti (2008), pacientes com CIV grande com quadro de insuficiéncia congestiva,
gue nao respondem ao tratamento medicamentoso devem ser operadas aos trés
meses de vida. Pode-se adiar a cirurgia para os seis meses quando ocorre a
resposta ao tratamento. Depois dos 6 meses a CIV ampla dificiimente se fechara de
maneira espontanea. O processo cirurgico geralmente ocorre em uma cirurgia de
corregéo definitiva. As CIV perimembranosas e musculares pequenas podem fechar
espontaneamente ou podem aguardar para o seu fechamento cirurgico. Hoje existe
também a possibilidade de fechamento por meio de estudo hemodinédmico em casos
selecionados. (MESQUITA, IKARI e EBAID, 2000).

CAV - Canal Atrioventricular e/ou DSAVP - Defeito do Septo Atriventricular
Parcial e/ou DSAVT - Defeito do Septo Atrioventricular Total

DEFEITO do SEPTO
ATRIOVENTRICULAR TOTAL (DSAvT)

Figura 5 - QUTIERREZ, J. A.’Defeito do Septo Atrioventricqlar Tota. Ao - Aprta; AP- Atresia
Pulmonar; AD - Atrio Direito; AE- Atrio Esquerdo; VAVU- Valva Atrioventricular Unica; VD- Ventriculo
Direito; VE- Ventriculo Esquerdo. (Desenho elaborado para esta tese). 2014.
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O Canal Atrioventricular (CAV) e/ou DSVP evidencia-se pelo defeito no
coxim endocardico com presenca de CIA OP, CIV e da valva Atrioventricular AV
unica. A extensédo e a gravidade das lesdes variam amplamente, o que contribui
para a grande variabilidade de manifestagdes clinicas, evolugdes clinicas e opgdes
de tratamento entre os pacientes com defeitos septais atrioventriculares.

Os defeitos do septo atrioventriculares correspondem a 4 a 5% das pessoas
com cardiopatias congénitas. A distribuicdo por sexo é aproximadamente igual ou
pode mostrar uma predominancia leve do sexo feminino. Aproximadamente 40% dos
pacientes com a Sindrome de Down tém cardiopatias congénitas, e, entre estes,
cerca de 40% tém um defeito do septo atrioventricular, normalmente a forma
completa.

A forma parcial do defeito do septo atrioventricular € caracterizada por anéis
mitral e tricuspide distintos e separados. A ma formacgao frequentemente observada
neste tipo consiste em uma CIA tipo Ostium Primum e uma fenda no folheto anterior
da valva mitral. Os pacientes sdo geralmente assintomaticos e apresentam sinais
leves de insuficiéncia cardiaca congestiva (ICC), ndo havendo necessidade de
suporte medicamentoso. Nos casos de ICC opta-se por tratamento medicamentoso
com digital, diurético e vaso dilatador. No caso da necessidade de cirurgia, ela pode
ocorrer normalmente de forma eletiva apos o primeiro ano de vida.

A forma completa do defeito do septo atrioventricular € caracterizada por um
defeito septal grande, com componentes interatriais e interventriculares e por uma
valva atrioventricular comum, normalmente regurgitante que conecta ambos os
atrios com os ventriculos. A historia natural da doencga apresenta ébito antes dos 15
anos de idade. A ICC indica intervengao cirurgica precoce entre o quarto e o sexto
més de vida.

A forma intermediaria (de transigao) é o tipo mais raro. Assemelha-se a forma
completa, com exceg¢ao de que os folhetos de ligagcdo anteriores e posteriores sao
fundidos sobre o septo interventricular; assim, dividem a valva atrioventricular
comum em componentes mitrais e tricuspides distintos. Tal forma intermediaria &

também de indicagao cirurgica.
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DVSVD - Dupla Via de Saida do Ventriculo Direito

DUPLA VIA de SAIDA do VENTRICULO
DIREITO (DVSVD) vasos em normoposicdo

Figura 6 - GUTIERREZ, J. A. Dupla Via de Saida do Ventriculo Direito com Vasos em
Normoposigao. Ao - Aorta; AP- Artéria Pulmonar; AE- Atrio Esquerdo; VD- Ventriculo Direito; VE-
Ventriculo Esquerdo. (Desenho elaborado para esta tese). 2014.

DUPLA VIA de SAIDA do VENTRICULO
DIREITO (DVSVD) vasos em transposicdo

Figura 7 — GUTIERREZ, J. A. Dupla Via de Saida do Ventriculo Direito com Vasos em Transposi¢&o.
Ao- Aorta; AP- Artéria Pulmonar; AD- Atrio Direito; AE- Atrio Esquerdo; VD- Ventriculo Direito; VE-
Ventriculo Esquerdo. (Desenho elaborado para esta tese). 2014.

A Dupla Via de Saida do Ventriculo Direito (DVSVD) caracteriza-se pela saida
da aorta e da pulmonar de um mesmo ventriculo. A evolugdo natural da DVSVD
depende da sua anatomia e dos defeitos que estdo associados. O tratamento dos

pacientes portadores de DVSVD em sua totalidade tem indicag&o cirurgica. A melhor
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época para a indicagao cirurgica vai depender da evolugao de cada paciente. Alguns
pacientes necessitardo de cirurgias paliativas, como bandagem do tronco pulmonar
ou anastomoses sistémico-pulmonares, antes da correcao total.

A DVSVE é uma patologia rara em que ambas as artérias se originam no VE,
apresenta cianose extrema como principal manifestacdo clinica, causada pela
estenose pulmonar quando presente. A corregdo € sempre cirurgica, e € necessario,
algumas vezes cirurgia paliativa (LOURES, MULINARI e MIYAGUE, 2008. p. 377-
390).

Estenose Pulmonar - EP

ESTENOSE PULMONAR VALVAR
(EPV)

Figura 8 — QUTIERREZ, J. A. Estenose Pulmonar. Ao - Aorta; AP- Artéria Pulmonar; AD - Atrio
Direito; AE- Atrio Esquerdo; VD- Ventriculo Direito; VE- Ventriculo Esquerdo. (Desenho elaborado
para esta tese). 2014.

A Estenose Pulmonar (EP) corresponde a cerca de 10% dos defeitos
congénitos na sua forma isolada e a 25% nas formas associadas a outros defeitos
cardiacos. Essas deformidades caracterizam-se por EP, os defeitos localizados na:
1. valva pulmonar e seu anel (estenose anulo-valvar); 2. regido infundibular
(estenose subvalvar); 3. regido acima do anel pulmonar, no tronco e artérias
pulmonares (estenose supravalvar). Os pacientes podem ser assintomaticos ou
pouco sintomaticos. Os sintomas, quando presentes, apontam para um grau de
obstrugdo importante. Pode haver dispneia, fatigabilidade e cianose O
desenvolvimento fisico do paciente € normal (MESQUITA, IKARI e EBAID, 2000.
p.274).
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Estenose Aodrtica — EAo —

ESTENOSE AGRTICA VALVAR (EA0)

Figuga 9 — GUTIERREZ, J. A. Estenose Adrtica. Ao - Aorta; AP- Artéria Pulmonar; AD - Atrio Direito;
AE- Atrio Esquerdo; VD- Ventriculo Direito; VE- Ventriculo Esquerdo. (Desenho elaborado para esta
tese). 2014.

A Estenose Adrtica (EA0) encontra-se presente entre 3 a 6% dos defeitos
congénitos. Consiste na obstrugcédo do fluxo sanguineo na via de saida do ventriculo
esquerdo. Pode ser valvar, supravalvar ou subvalvar Em 20% dos casos esta
associada a outras cardiopatias como persisténcia do canal arterial (PCA),
coarctacdo da aorta (CoAo) ou comunicagao Interventricular (CIV). Os pacientes
assintomaticos devem ter acompanhamento clinico e, para os sintomaticos, o
tratamento consiste na substituicdo, em cirurgia ou no cateterismo, da valva adrtica
por prétese. No recém nascido é uma doenga muito grave com disfungao ventricular
importante e alta mortalidade (MESQUITA, IKARI e EBAID, 2000).

Coarctacao da Aorta — CoAo

CCOARCTAGAO de AORTA grave (CoAo)

Figura 10 —- GUTIERREZ, J. A. Coarctacédo da Aorta. Ao- Aorta; AP - Artéria Pulmonar; AD - Atrio
Direito; AE- Atrio Esquerdo; CoAo- Coarctegao da Aorta; PCA- Persistencia do Canal Arterial ; VD-
Ventriculo Direito; VE- Ventriculo Esquerdo. (Desenho elaborado para esta tese). 2014.
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A Coarctagdo da Aorta (Cao) representa de 3,4 a 9,8% das cardiopatias
congénitas. A aorta € o maior vaso do corpo humano responsavel por levar sangue
rico em oxigénio para todo o organismo. Na Coarctagdo de aorta, encontra-se um
estreitamento dessa artéria em sua porgao toracica descendente. Ocorre entéo
dificuldade de passagem do sangue por este estreitamento, causando aumento da
pressao nas artérias do cérebro e bracos e diminuicdo da pressao nas visceras e
pernas. Principalmente em recém-nascidos, a presenca de Coarctagcdo de Aorta
pode ser danosa pelo baixo fluxo de sangue para os 6rgaos abdominais e membro
inferiores. Em recém-nascidos a corregédo cirurgica é indicada quando apresenta
sinais de insuficiéncia cardiaca nas criangas mais velhas quando o diagndstico for
estabelecido. Em criangas assintomaticas, a indicacdo pode ser eletiva em torno de
dois anos de idade. Apresenta como sinal clinico hipertensao arterial sistémica
(HAS) e em criangas maiores o tratamento pode ser feito por estudo hemodinamico
(MESQUITA, IKARI e EBAID, 2000).

2.2.3 Cardiopatias congénitas cianéticas

Tetralogia de Fallot — T4F

TETRALOGIA DE FALLOT (T4F)

Figura 11 — GQTIERREZ, J. A. Tetralogia de Fallot. Ao - Aorta; AP - Artéria Pulmonar; AD - Atrio
Direito; AE- Atrio Esquerdo; CIV - Comunicacap Interventricular; VD- Ventriculo Direito; VE-
Ventriculo Esquerdo. (Desenho elaborado para esta tese). 2014.
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A Tetralogia de Fallot (F4F) apresenta 4 alteragdes caracteristicas: estenose
infundibular valvar pulmonar, dextroposi¢ao da aorta, comunicacgao interventricular e
hipertrofia do ventriculo direito. E uma cardiopatia de alta complexidade e igual
mortalidade para a crianca. Corresponde a 3 a 5% das cardiopatias congénitas. E a
cardiopatia cianogénita mais comum em criangas com mais de um ano de vida.

O diagndéstico e corregao, na maioria dos casos, acontecem antes do primeiro
ano de vida. A Tetralogia de Fallot é classificada quanto a anatomia: Boa ou Ma. O
processo cirurgico pode ser realizado em duas etapas. Inicialmente é realizada uma
cirurgia paliativa denominada Blalock-Taussig, que visa aumentar o fluxo pulmonar e
permite o crescimento das artérias e possibilita 0 adiamento da cirurgia corretiva ou
corregdo cirurgica total em um unico tempo (nas de boa anatomia). Apds a cirurgia
corretiva total, os pacientes necessitam de acompanhamento regular. As
complicagbes mais frequentes em longo prazo incluem: bloqueio do ramo direito;
insuficiéncia pulmonar residual; obstru¢ao residual, disfungdo ventricular direita e/ou
esquerda, arritmia atrial e ventricular, endocardite, bloqueio cardiaco e morte subita
(BINOTTO e GAIOLLA, 2011).

Transposicao das Grandes Artérias — TGA

(RE
TRANSPOSICAO das
GRANDES ARTERIAS (TGA)

Figura 12 - GUTIERREZ, J. A. Transposicédo das Grandes Artérias (TGA). Ao - Aorta; AP- Artéria
Pulmonar; AD - Atrio Direito; AE- Atrio Esquerdo; VD- Ventriculo Direito; VE- Ventriculo Esquerdo.
(Desenho elaborado para esta tese). 2014.

Na Transposicdo das Grandes Artérias (TGA) ha discordancia ventriculo-

arterial, ou seja, o ventriculo esquerdo esta em conexao com o tronco pulmonar e o
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ventriculo direito com a aorta.

Normalmente, a artéria pulmonar transporta o sangue desprovido de oxigénio
desde o ventriculo direito até os pulmdes, e a aorta transporta sangue oxigenado
desde o ventriculo esquerdo ao resto do corpo. Com a TGA, o sangue desprovido de
oxigénio que regressa do corpo flui desde o ventriculo direito até a aorta, que
transporta esse sangue sem oxigénio de novo para o corpo sem passar pelos
pulmdes. O bebé tem muito sangue oxigenado, mas este volta a circular pelos
pulmdes, em vez de ir para o resto do corpo. Os bebés com este defeito podem
sobreviver muito pouco depois de nascerem; se eles viverem certo tempo, sera
gracas a um pequeno orificio existente entre os atrios (foramen oval) que,
normalmente, esta presente ao nascer e um canal que comunica a artéria pulmonar
e ao canal arterial e que fornecem ao corpo a quantidade suficiente de oxigénio para
manter vivo o bebé.

O diagnostico costuma realizar-se imediatamente depois do nascimento
mediante a presenga de cianose central, radiografia de térax com hiperfluxo
pulmonar, eletrocardiograma e ecocardiograma. Geralmente, realiza-se um
procedimento cirurgico nos primeiros dias de vida, que consiste em unir a aorta e a
artéria pulmonar aos ventriculos apropriados e reimplantar as artérias coronarias
que irrigam o coragdo, na aorta, uma vez modificada a sua posi¢cdo. Antes da
cirurgia, alguns bebés podem necessitar de ser tratados com medicagdo:
prostaglandina (alprostadil) para manter o canal arterial aberto e outros podem
necessitar aumentar o orificio entre os atrios por meio de um cateter com um baldo
de insuflar em sua extremidade, de modo a permitir que uma maior quantidade de
sangue oxigenado chegue a aorta (JATENE e JATENE, 2008).
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Hipoplasia do Ventriculo Esquerdo — HVE

SINDROME de HIPOPLASIA do
VENTRICULO ESQUERDO (SHVE)

Figura 13 — GUTIERREZ, J. A. Hipoplasia do Ventriculo Esquerdo. AD- Atrio Direito Ao - Aorta; TP-
Tronco Pulmonar; AE- Atrio Esquerdo; VD- Ventriculo Direito; VE- Ventriculo Esquerdo Hipoplasico.
(Desenho elaborado para esta tese). 2014.

A Hipoplasia do Ventriculo Esquerdo (HVE) é doenga também recebe o nome
de sindrome do coracdo esquerdo hipoplasico. A principal funcdo do ventriculo é
bombear sangue para o corpo. Quando as cavidades e as valvas desse lado do
coragao estdo gravemente subdesenvolvidas ou ausentes, ndo € possivel manter
normal a irrigacdo sanguinea para o corpo. Ao nascer, o bebé parece normal porque
0 sangue proveniente do ventriculo direito atravessa o canal arterial aberto e chega
ao resto do corpo; mas quando este canal se fecha, produz-se uma grave
insuficiéncia cardiaca.

Seu tratamento é cirurgico, pode ser a cirurgia de Norwood, cirurgia
complexa, em que é criada uma saida unica do coragao para a grande circulagéo e
criado um desvio de sangue para os pulmdes (Blalock-Taussig). Outro tratamento é
a opgéo pelo hibrido, que consiste em bandagem dos ramos pulmonares e stent no
canal arterial. Ambas sdo consideradas como primeiro estagio e necessitam ainda
da evolugdo mais duas etapas cirurgicas, com altissimo risco de mortalidade (SILVA
e FONSECA, 2008).
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Truncus Arteriosus

MIOCARDIOPATIA DILATADA (MCD)

Figura 14 — GUTIERREZ, J. A. Truncus Arteriosus Tipo |. AD - Atrio Direito; Ao- Aorta; AP - Artéria
Pulmonar; AE - Atrio Esquerdo; CIV - Comunicagao Interventricular; VD- Ventriculo Direito; VE-
Ventriculo Esquerdo. (Desenho elaborado para esta tese). 2014.

O Truncus Arteriosus origina-se de uma falha durante o desenvolvimento na
divisdo do fruncus arteriosus embrionario em aorta e artéria pulmonar. Esta falha
resulta de uma unica e grande artéria que recebe sangue de ambos os ventriculos, e
que representa um defeito do septo ventricular subjacente. E uma malformagao
cardiaca incomum que representa 1 a 4% das cardiopatias congénitas, apresenta
leve predominio no sexo masculino; maior frequéncia quando associado a Diabetes
Mellitus materna.

O tratamento é cirurgico e realizado nos primeiros meses de vida, quando é
feito o fechamento da CIV e conectada a artéria pulmonar (AP) no ventriculo direito
(VD). As complicagbes cirurgicas sao: morte tardia; risco de mais cirurgia;
possibilidade de evolugao para doenga pulmonar vascular; piora da insuficiéncia
valvar truncal; Insuficiéncia Cardiaca Congestiva (TANAMATI, RAVETTI, 2008).

2.2.4 Cardiopatias adquiridas
As cardiopatias adquiridas sao aquelas que ocorrem apos o nascimento e

incluem um numero de patologias de origens diversas que podem resultar em

morbidades e mortalidades significativas.
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Especificamente, essas doengas cardiovasculares incluem febre reumatica,
cardiomiopatias, endocardite infecciosa, miocardite, pericardite e doenca de

Kawasaki.

Febre Reumatica (FR)

A febre reumatica (FR) ou doenca reumatica, ou ainda moléstia reumatica, &
conhecida desde os tempos de Hipocrates. Hoje é definida como uma doenca
autoimune, multissistémica, causada por uma reagdo imunoldgica anormal contra
antigenos do estreptococos (TANAKA, 2011). E a causa mais comum de doenga
cardiaca infantil e juvenil adquirida nos paises em desenvolvimento. Ela vem sendo
associada historicamente a pobreza e, em especial, as condicbes precarias de
habitacdo e aos agrupamentos e cuidados médicos inadequados. A doenga
desapareceu quase por completo nos paises desenvolvidos, tendéncia que reflete
principalmente a melhora no nivel de vida. Entretanto, o ressurgimento recente em
familias de classe média nos Estados Unidos voltou a destacar a importancia que
ela também apresenta nos paises desenvolvidos, o que reforgou a crenga de que a
doenga ndo vai desaparecer até que seja entendida completamente (SILVA E
PEREIRA, 1997).

A febre reumatica manifesta-se principalmente entre os 5 e 15 anos. Em
paises em desenvolvimento como o Brasil, a FR constitui-se num importante
problema de saude publica, ainda maior em virtude da dificuldade que esses paises
tém em obter dados confiaveis sobre a incidéncia dessa enfermidade e a
prevaléncia de sua sequela, a cardiopatia reumatica (TANAKA; GUILHERME;
KALIL, 2000). Tanaka aponta que no Brasil a cardiopatia reumatica cronica leva
individuos jovens e ativos a condi¢ao de inatividade social e econémica. As sequelas
valvares sao de grande impacto médico-social e econdmico. Cerca de 30% dos

pacientes submetidos a cirurgia cardiaca no Brasil eram valvopatas reumaticos.

Endocardite bacteriana

A Endocardite bacteriana corresponde a uma infeccdo bacteriana da
superficie interna do coragdo ou de certos vasos arteriais. E uma condic&o rara que
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geralmente ocorre quando existe uma anormalidade do coragdo ou dos grandes
vasos, podendo também se desenvolver em um coragao normal durante o curso de
uma sepse.

Os pacientes com maior risco para essa doencga incluem aqueles com shunts
aorticopulmonares, a obstrugao ao fluxo de saida do coracido esquerdo e defeitos do
septo interventricular. Sdo encontrados fatores predisponentes em 30% dos casos
de endocardite infecciosa, dentre os quais estdo procedimentos dentarios,
procedimentos cirurgicos contaminados e cirurgias cardiovasculares.

Em geral, os pacientes apresentam sopros, febre e cultura de sangue
positiva, entre outros. Aqueles em que se observa risco para o desenvolvimento de
endocardite bacteriana devem ser orientados quanto a necessidade de antibiéticos
apropriados antes de qualquer tipo de manipulagdo odontolégica ou de cirurgias
dentro da orofaringe, do trato gastrintestinal e geniturinario. O tratamento da
endocardite infecciosa deve ser feito no hospital com antibidticos de largo espectro
de acao por via intravenosa.

As complicagdes cardiovasculares durante a fase aguda da doenga incluem
miocardite, pericardite e artrite que predispdem os pacientes a formagao de
aneurismas nas artérias coronarianas em aproximadamente 20% dos casos. Pode
ocorrer o infarto agudo do miocardio por trombose desses aneurismas. O
acompanhamento em longo prazo tem demonstrado resolugdo dos aneurismas em
50% das criangas afetadas.

O tratamento é clinico, devendo-se inicia-lo em tempo habil para tentar evitar
o desenvolvimento dos aneurismas. O acompanhamento das criangas com
aneurismas coronarianos deve ser no longo prazo, em virtude dos riscos de morte
por infarto agudo do miocardio. (MADY, IANNI, ARTEGA, 1999).

2.2.5 Miocardiopatias ou cardiomiopatias.
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Séo afecgbes primarias e secundarias do musculo cardiaco que geram
disfuncao ventricular. Elas sdo consideradas primarias quando nédo apresentam uma
doenca de base; secundarias quando apresentam essa caracteristica. Ex.: Doenca
de Chagas, Toxoplasmose, etc.

As miocardiopatias podem evoluir para a necessidade de Transplante
Cardiaco, independente do tipo. Elas s&o divididas em trés grupos (CAMARGO;
AZEKA; EBAID, 2000):

« Dilatada - Apresenta dilatagdo ventricular. E a mais comum na infancia
e manifesta-se por insuficiéncia cardiaca congestiva. As complicagdes

como arritmias e embolias também se apresentam na infancia.

MIOCARDIOPATIA DILATADA (MCD)

Figura 15 - (}UTIERREZ, J. A. Miocardiopatia Dilatada. AD- Atrio Direito Ao- Aorta; AP- Artéria
Pulmonar; AE- Atrio Esquerdo; VD- Ventriculo Direito; VE- Ventriculo Esquerdo. (Desenho elaborado
para esta tese). 2014.

* Hipertréfica - de carater genético. Caracteriza-se pela hipertrofia do
miocardio e desarranjo miofibrilar. O miocardio é considerado
hipertréfico quando a sua espessura ultrapassa os valores maximos

normais para a idade.
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MIOCARDIOPATIA HIPERTROFICA
(MCH)

Fonte 16 — GUTIERREZ, J. A. Miocardiopatia Hipertrofica. AD- Atrio Direito; Ao- Aorta; AP- Artéria
Pulmonar; Ao- Aorta; AE- Atrio Esquerdo; VD- Ventriculo Direito; VE- Ventriculo Esquerdo. (Desenho
elaborado para esta tese). 2014.

* Restritiva - apresenta como caracteristica a dificuldade de
esvaziamento atrial. A espessura do miocardio pode ser normal ou

proxima do normal. E rara na infancia.

2.2.6 Doencgas relacionadas ao ritmo cardiaco

Arritmias

Em condi¢gdes normais, o coragao bate em uma frequéncia que varia de 60 a
140 bpm em criangas e 100 bpm no adulto. O coragdo € um 6rgdo eminentemente
muscular e, como os outros musculos do nosso corpo, ele precisa de um estimulo
para funcionar adequadamente. Os estimulos responsaveis pelo batimento cardiaco
sdo representados por uma espécie de "corrente elétrica", transmitida por todo o
coragao, através de estruturas que poderiam ser grosseiramente comparadas a "fios
condutores".

O estimulo nasce em uma estrutura localizada no préprio coragdo, chamada
né sinusal (ou marca-passo fisiolégico) que tem a capacidade de estimular o
coragao a bater 60 a 120 vezes a cada minuto. Depois da geracdo desse estimulo,
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ele caminha por células especializadas e também ativas todo o coragdo, permitindo
que ele exerga sua principal fungédo: a de bombear o sangue para os varios 6rgaos
de nosso corpo.

No entanto, nem sempre as coisas acontecem assim. Em alguns casos, por
diversos motivos, esse estimulo ndo € gerado na frequéncia correta (pode ser para
mais ou para menos) ou nasce em locais ndo habituais. Esses estimulos anormais
também podem ser conduzidos pelo coragdo, causando ou ndo sintomas e podendo
levar a morte.

As arritmias cardiacas representam esse grupo de disturbios do ritmo
cardiaco que incluem um grande numero de doengas, algumas bastante comuns e
outras, extremamente raras. E importante saber que tais arritmias podem ocorrer em
qualquer idade, independente do sexo e da etnia, estando ou ndo associadas a
outras doencgas do coragao.

As arritmias cardiacas podem ser classificadas de diversas formas,
dependendo da frequéncia, mecanismo de formagéo, local de origem, etc. Quanto a

frequéncia, as arritmias podem ser classificadas em:

Bradicardia: ocorre quando o coragao bate menos de 60 vezes por minuto. Em
algumas pessoas, pode ser um achado normal, como em atletas. S0 conhecidos
varios tipos de bradicardia, cada um com suas caracteristicas peculiares. Os marca-
passos cardiacos s&o utilizados no tratamento desse tipo de arritmia.

Taquicardia: ocorre quando o coragao bate mais de 100 vezes por minuto (bpm) no
adulto e mais de 140 bpm na crianga. Ocorre normalmente durante atividade fisica,
estresse emocional, em presenca de anemia e outras doengas. Existem varios tipos,
algumas extremamente graves.

Quanto ao local de origem, as arritmias classificam-se em:

- Atriais: como ja mencionado, o coragdo € composto de quatro camaras (ou
divisbes), dois atrios e dois ventriculos. O estimulo normal para o batimento cardiaco
€ gerado no atrio direito. Em algumas arritmias, esses estimulos sdo gerados em
excesso ou em menor numero, pela propria estrutura que normalmente os gera; em

outras, o estimulo surge em algum outro lugar nos atrios, levando a ocorréncia de
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arritmias atriais.

- Juncionais: essas arritmias surgem na jungdo entre os atrios e os
ventriculos.

- Ventriculares: surgem dentro dos ventriculos, algumas com grande potencial
para levar a morte.

Muitas arritmias s&do completamente assintomaticas, e a grande parte da
populagdo apresenta alguns episodios arritmicos durante o dia e nem se da conta
disso. A verdade é que existem alguns tipos de arritmias mais associados a
ocorréncia de sintomas do que outros. E vai depender também de varios outros
fatores: frequéncia dos episodios, frequéncia cardiaca atingida durante a arritmia,
presenca de doencga cardiaca prévia, entre outros. O sintoma mais comum é a
palpitacdo. Esta pode ocorrer tanto na bradicardia quanto nas taquicardias. Algumas
pessoas sao bastante sensiveis e apresentam grande desconforto na presenca
desse sintoma.

Outro sintoma comum €& a sincope (ou desmaio) caracterizada pela
recuperacado imediata e espontanea. O individuo pode sentir também falta de ar,
mal-estar e outros sintomas que vao depender da presenga ou nao de outras
doengas.

Algumas vezes, quando a arritmia € mais grave, o paciente pode apresentar
confusdo mental, fraqueza, hipotensdo (pressédo baixa), dor no peito (angina),
caracterizando uma emergéncia meédica e levando a aplicagdo de tratamento
imediato para evitar a morte do paciente.

O tratamento vai depender do tipo especifico de arritmia. Em alguns casos, o
uso de medicagao antiarritmica é suficiente, podendo prevenir a ocorréncia de novos
episddios arritmicos. Em outros, porém, ha a necessidade de outras terapias, como
a ablag&o do foco arritmogénico no estudo eletrofisiologico.

Quando ocorrem problemas no ritmo cardiaco, o uso de certos dispositivos
implantaveis pode fazer-se necessario.

Marca-passo

E um dispositivo eletrénico pequeno que envia impulsos elétricos ao musculo

do coracdo, com a finalidade de manter uma frequéncia cardiaca satisfatoria. Ele

recebe e envia sinais elétricos gerados tanto pelo coragdo como pelo gerador. Isso
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ocorre através da interagcdo entre o eletrodo que conduz esta energia e o gerador
que a recebe, processa informacdes e envia estimulos de volta ao coracdo. O
marca-passo substitui o “marca-passo natural” quando esse apresenta defeito, e &
também usado para tratar desmaios (sincope) e insuficiéncia cardiaca congestiva.

De um modo geral, o marca-passo € um aparelho eletrénico composto de
duas partes: caixa do marca-passo (gerador) que produz estimulos elétricos; fio de
comunicagao (cabo-eletrodo), que leva estes estimulos ao coragdo para garantir os
batimentos cardiacos.

O gerador fica localizado embaixo da pele, geralmente no peito, proximo ao
ombro. Menos frequentemente, ele pode estar localizado em outras regides do corpo
(barriga ou abaixo da mama). O cabo-eletrodo, que sai do gerador, pode chegar ao
coragao por uma grande veia e ser fixado na sua parede interna (endocardico).
Também pode ser levado por debaixo da pele e ser fixado no lado externo do
coragao (epicardico). Esta fixacdo pode ocorrer na cavidade superior (atrio direito -
marca-passo atrial), na cavidade inferior (ventriculo - marca-passo ventricular) ou em
ambas (atrio e ventriculo - marca-passo atrio-ventricular).

O tipo de marca-passo € decidido por meio de avaliagdo médica que também
determinara a frequéncia minima (frequéncia cardiaca mais baixa), programada no
marca-passo. Quando a frequéncia cardiaca cair abaixo da frequéncia programada,
0 marca-passo gerara impulsos que estimulardo o musculo do coragao. Isso fara o
musculo do coragdo contrair, gerando batimento cardiaco.

Os marca-passos sao usados para tratar:

* Bradiarritmias - ritmos cardiacos lentos que ocorrem como resultado de
doencga no sistema de condug¢do do coragdo (podendo ser por causa
do acometimento do né sinusal também chamado de sinoatrial (SA), do
noé Atrioventricular (AV) ou no sistema His-Purkinje). Esses problemas
ou doengas sdo chamados de doenga do né sinusal (DNS) e bloqueio
atrioventricular (BAV).

* Sincope (desmaios inexplicados), parada cardiaca, cardiomiopatia
hipertréfica, hipersensibilidade do seio carotideo ou outras.

* Taquiarritmias atriais — utilizados em poucos casos para prevengao de
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recorréncia de episodios de fibrilagdo atrial (arritmia que acontece nos

atrios, camaras superiores do coragao).

Cardiodesfibrilador Implantavel (CDI) e/ou Cardioversor Implantavel

O CDI é um equipamento eletrénico implantavel, projetado para monitorar o
ritmo do coracédo e identificar se esse ritmo esta alterado e precisa de correcgao.
Essa monitorizagcado do ritmo é semelhante a feita pelas maquinas de um centro de
tratamento intensivo.

Se o CID sentir que o ritmo do ventriculo é de taquicardia® ou de fibrilagao?®,
ele ira aplicar um choque direto no coragdo para corrigir o ritmo anormal. Se o
paciente estiver acordado, sentira desconforto por um pequeno periodo de tempo -
semelhante a uma forte pancada no peito; (alguns pacientes acham este
desconforto semelhante a degluticdo de um pedago de comida muito grande, ou
segundo a experiéncia desta pesquisadora, o choque assemelha-se a “um coice no
peito” sic).

O paciente podera ndo sentir o choque se estiver proximo a desacordar.
Contudo, sentira um desconforto no peito ao acordar. Se o primeiro choque nao for
suficiente para interromper o ritmo alterado, o CDI pode dar até mais trés choques
adicionais e consecutivos. Depois de terminado o ritmo alterado, o CDI ira retornar
automaticamente ao modo de monitoramento, ficando preparado para nova
intervencgao se for necessario, permanecendo no modo de monitoramento enquanto
o coragdo mantiver um ritmo normal. O CDI funcionada com bateria de litio que tem
vida util de aproximadamente 7 anos e necessita avaliagdes regulares a cada trés a
seis meses. Quando a bateria estiver se aproximando da exaustdo, o gerador de
pulso antigo sera substituido em um novo procedimento cirurgico para troca do

aparelho sendo relativamente menor comparado com a cirurgia inicial.

Ressincronizador ou Marca-passo Biventricular

® Taquicardia Ventricular (TV) - um batimento cardiaco perigosamente rapido.
3 Fibrilagao Ventricular (FV) - um batimento cardiaco rapido e caético que faz com que o batimento do
ventriculo seja ineficaz, incapaz de fornecer o sangue a seu corpo.
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O marca-passo biventricular ndo tem a finalidade de aumentar a frequéncia
cardiaca e sim de coordenar a emissao dos estimulos elétricos do coracao
melhorando seu funcionamento.

Num batimento cardiaco coordenado (sincronizado) o sangue € bombeado
eficientemente do ventriculo esquerdo aos demais o6rgaos do corpo. Danos ao
musculo do coragdo, causando determinados tipos de falha no coragédo, podem
distorcer este sincronismo — chamado de dissincronia ventricular. Os marca-passos
comuns estimulam somente o ventriculo direito. Um marca-passo biventricular
estimula ambos os ventriculos de modo que todos ou a maioria dos musculos
ventriculares contraiam-se em conjunto. Isto permite que seu coragdo bombeie o
sangue mais eficazmente e pode dramaticamente melhorar os sintomas da
insuficiéncia cardiaca. Esse tratamento restaura o mecanismo de bomba dos
ventriculos sendo conhecido também como terapia de ressincronizacdo cardiaca
(TRC).

Os principais componentes principais do marca-passo biventricular s&o:

* Gerador de pulso.

* (Cabos-Eletrodos: estes fios flexiveis, com isolamento elétrico levam os
pulsos elétricos a seu coragdo. Na maioria dos outros tipos de marca-
passos, somente dois cabos-eletrodos séo ligados ao coragao - um ao
atrio direito e outro ao ventriculo direito. Com o0 marca-passo
biventricular, um terceiro eletrodo € colocado na camara esquerda
inferior (ventriculo esquerdo). Esta conexdo aos dois ventriculos
permite que o marca-passo detecte os batimentos cardiacos fora da
sincronizagdo. O marca-passo biventricular tenta entdo sincronizar o
ventriculo esquerdo com o direito de modo que se contraiam ao

mesmo tempo (ressincronizagao).

Os individuos que possuem risco de morte repentina (subita) ou de arritmias
potencialmente fatais podem necessitar de um marca-passo biventricular combinado
com um cardioversor-desfibrilador implantavel (CDI). O sistema pode detectar
quando o coragdo bate anormalmente e ativa o desfibrilador aplicando choques
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elétricos programados com a finalidade de restaurar o batimento cardiaco normal. A
cirurgia para implante de um marca-passo biventricular é realizada sob anestesia
geral. O procedimento dura de duas a trés horas.

Como outros marca-passos, um marca-passo biventricular deve ter seu
gerador de pulso substituido entre quatro e sete anos, quando sua bateria comecga a
mostrar sinais de desgaste. O tempo de duragdo da bateria dependera de muitos
fatores, tais como a frequéncia de sua utilizagdo e de quanta energia sera requerida
para estimular o coragdo. Tipicamente, somente o gerador de pulso € substituido;
nao, os eletrodos.

O mau funcionamento do marca-passo biventricular devido a interferéncia dos
sistemas eletrénicos e de segurancga € raro. Ainda assim, devem-se tomar algumas
precaucgoes:

* Telefones celulares e MP3 Player — Apesar de ser seguro, deve-se
evitar a colocagao do aparelho diretamente sobre o local do implante
do marca-passo.

» Sistemas de seguranga — Nao havera interferéncia ao se passar
através de um detector de metal de aeroporto com o marca-passo,
embora o metal presente nele possa fazer soar o alarme. Mas se deve
evitar ficar proximo a um sistema da deteccédo de metais.

* Equipamento médico — Os procedimentos médicos que envolvam a
exposi¢cao intensiva a energia eletromagnética como ressonancia
nuclear magnética, a radioterapia utilizada para o tratamento do cancer
e a litotripsia extracorpérea devem seguir os cuidados prescritos pelo
meédico. Estes dispositivos interferem com a fungdo do marca-passo
que necessitara de programacao especifica para que se permita a
utilizagdo dos mesmos.

As complicagbes mais frequentes relacionadas ao marca-passo,
ressincronizador e CDI:

* Complicagdes relacionadas ao implante entre elas: embolia gasosa,
hemorragia, rejeigdo corporal, incluindo-se rejeicdo local ao nivel do

tecido, lesdo cardiaca, perfuracdo cardiaca, fibrilagcdo ventricular ou
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atrial, arritmias, hematoma, bloqueio cardiaco, infecgao, cicatriz tipo
queloide, estimulagdo muscular ou nervosa, irritabilidade miocardica.

* Potenciais efeitos adversos relacionados com o sistema: erosdo do
eletrodo ou gerador, extrusdo, aceleragdo inadequada de arritmias,
abrasdo e descontinuidade do eletrodo, migragédo e desposicionamento
do eletrodo, elevacgéo do limiar, lesdo na valva tricuspide.

* Potenciais efeitos adversos relacionados com o sistema (CDI): terapia
inadequada (choque inadequado), detec¢do inadequada, choque
reentrantes adequados. (ROMANZIN e COSTA in CROTI et al, 2008)

Como meio de explicar para a crianga, ao jovem e aos cuidadores sobre os
dispositivos cardiacos, seu funcionamento e os cuidados necessarios criou-se um
manual para o paciente com marca-passo e outro para a crianga e o adolescente
com CDI (ANEXO 5 e 6), de forma a esclarecer as duvidas, partindo-se do ludico.
Dessa maneira, pretende-se apresentar um conhecimento adequado a idade.

2.3 CONCEITUANDO AS CARDIOPATIAS

O conceito de cardiopatia grave engloba tanto doengas cardiacas crdnicas,
como agudas. Nesta pesquisa optou-se por classificar os pacientes por sua classe
funcional da New York Heart Association (NYHA da American Heart Association).
Tal classificagdo proporciona um meio simples de distribuir a extensdo da
insuficiéncia cardiaca, categorizando-se os pacientes em uma de quatro categorias

baseadas no grau de limitagdo da atividade fisica.

a) Classe Funcional I: pacientes portadores de doenga cardiaca sem
limitagdo da atividade fisica. A atividade fisica normal ndo provoca
sintomas de fadiga acentuada, nem palpitagdes, nem dispnéias, nem
angina de peito, nem sinais e sintomas de baixo fluxo cerebral;
classificar

b) Classe Funcional Il: pacientes portadores de doencgas cardiacas com
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leve limitagdo da atividade fisica. Esses pacientes sentem-se bem em
repouso, porém os grandes esforgcos provocam fadiga, dispneia,
palpitacdes e angina de peito;

c) Classe Funcional lll: pacientes portadores de doenga cardiaca com
nitida limitagdo da atividade fisica. Esses pacientes sentem-se bem em
repouso, embora acusem fadiga, dispneia, palpitagbes ou angina de
peito, quando efetuam pequenos esforgos;

d) Classe Funcional IV: pacientes portadores de doenga cardiaca que os
impossibilita de qualquer atividade fisica. Esses pacientes, mesmo em
repouso, apresentam dispneia, palpitacdes, fadiga ou angina de peito.

A limitacdo da capacidade fisica e funcional é definida, habitualmente, pela
presenca de uma ou mais das seguintes sindromes: insuficiéncia cardiaca,
insuficiéncia coronariana, arritmias complexas e hipoxemia, além de manifestacbes
de baixo débito cerebral, enfim, secundarias a uma cardiopatia. Nesta investigagao,
a Classe Funcional da cardiopatia foi a seara por onde se estudou a gravidade da
doenca e seus aspectos emocionais.
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3 0 CORAGAO: SEU SIMBOLISMO

Na pratica clinica, ao conversar com a familia dos pacientes internados,
percebe-se a for¢ca simbolica presente neste 6érgédo do corpo humano. Foi comum
encontrar, verbalizado no discurso frases como: “Logo o coragao”, “Tinha que ser o
coracao”?

Cabe lembrar que o coragdo é um dos 6érgéos principais do corpo humano,
ele é visto pelo senso comum como o local das emocgdes. As expressoes “ele ficou
com O coragao apertado” e “ela roubou meu coragdo” simbolizam o amor,
representam bom sentimento: “ele tem um grande coragdo”. Tais ideias séo
arquetipicas®, universais, cuja simbologia turva a compreensao das doengas que
afetam o coracgdo, bloqueia o racional e impede que as informacbdes da equipe
meédica sejam assimiladas pelos envolvidos na situagao.

Frente a necessidade de cirurgia neste 6rgao, a tensdo aumenta. O momento
€ acompanhado invariavelmente por um alto grau de ansiedade por parte da familia.
A cirurgia tem por objetivo a restauragdo de um o6rgdo mitificado como o mais valioso
do corpo, o grande tesouro, com uma forte carga simbdlica ligada a vida/morte. Ao
estudar o simbolismo do coragao percebe-se a sua forga, a sua presenca em varias
culturas desde os tempos mais remotos. Vale lembrar que no Antigo Testamento
encontram-se citagbes que falam do coragdo de maneiras diversas: como lugar da
mente e da vida intelectual, como sede dos sentimentos e como centro da vida
moral e religiosa. A pureza do coragdo é meta, a conscientizagao da presencga divina
no coragao substitui a lei externa (RAMOS, 1990). No Cristianismo o simbolo do
coragao aparece com grande destaque. Nele Deus marca seus homens, seus
mandamentos sao impressos.

Ramos (1990, p.107) aponta para o papel do coragdo na estruturagcado da
consciéncia. A autora aponta: “[...] as pulsagdes cardiacas do embrido sdo a
primeira fungdo que o ser humano realiza independentemente de sua mée [...] 0

funcionamento do coragdo da ao ser humano o primeiro sinal de autonomia, a

4Arquetl’pica: relativa ao arquétipo. Arquétipo para Jung séo fatores e motivos que ordenam os
elementos psiquicos em determinadas imagens, caracterizadas como arquetipicos, mas de tal modo
que podem ser reconhecidas somente pelos efeitos que produzem (SHARP, 1991, p.29).
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medida que nele comega a existir um limite funcional entre o feto e a mae”.

A autora mostra ainda: “A vida é pulsagdo, movimento, sentidos
primeiramente no coragao e depois na respiragao. O coracdo, assim, desde o inicio
da vida tem uma posicado unica no desenvolvimento da consciéncia; provavelmente,
nele se concentram as primeiras sensag¢des corporais” (RAMOS, 1990, p.108).
Gaiarsa (1987) sinaliza para a possibilidade de o embrido “sentir” os seus
batimentos cardiacos por serem eles fortes e violentos. Este fato € de enorme
importancia caso se pensar que, no inicio da vida, o bebé se relacionara com o outro
por meio do corpo. Nas criangas da pesquisa este corpo € um corpo imperfeito.

O sistema cardiovascular esta ligado aos comportamentos primordiais dos
seres humanos relativos a sua sobrevivéncia. Ramos (1995) diz que toda a emogao
provoca um movimento no organismo. O corpo precisa se preparar para um
comportamento de luta ou de fuga. Esses padrbes de comportamento estdo
relacionados aos sentimentos de raiva e de medo. Quando se sente ameacado, o
corpo se prepara para lutar ou fugir. O organismo precisara de um suporte maior do
coracao, que acelerara e entado aperfeigoara a resposta do corpo. Essa preparacao
acontece tanto em nivel fisiologico quanto psicologico. Ramos (1990, p.109)
esclarece: “Se no campo fisiolégico houver uma alteragdo no ritmo circulatério e
pulmonar, entre outros, na psique pode haver a sensacdo de medo e/ou raiva.
Sensacgodes essas sincronicamente sentidas [...]".

Tal fato pode ser comprovado em um discurso materno ouvido na hora em
que o filho estava em cirurgia: “Eu estava me achando muito calma, tranquila
mesmo. De repente comecei a perceber como 0 meu coragédo estava rapido. Meu
Deus!!!! Eu percebi que estou morrendo de medo!! (choro) (sic).

O ritmo cardiaco fez com que essa mae reconhecesse 0s seus verdadeiros
sentimentos, as suas emogdes. Como “a fungao cardiorrespiratoria € muito rapida
em suas variagdo funcionais [...] o primeiro sinal de emocado vai ser sempre
percebido conjuntamente com a variagdo no ritmo cardiaco e respiratorio”
(GAIARSA, 1987, p.265).

O autor ressalta ainda:

[...] Para quem ja tenha visto o coragao funcionando [...] deve
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parecer incrivel que a gente n&o o sinta, dado o seu volume,
sua forga e sua rapidez (de pulsagao). Mas esta insensibilidade
usual é facilmente desfeita pela emogao, cujo primeiro sinal é,
certamente, uma mudanga na frequéncia ou no volume
cardiaco - e ai ele se faz perceber, e assusta (GAIARSA, 1987.
p.260).

Esta alteracdo no sistema cardiorrespiratorio € considerada normal e
adequada quando ap0s a resolugao acontecer o organismo retorna a homeostase. O
medo e a raiva, entre outros fatores podem fazer com que n&o ocorra esse
relaxamento. Causando estresse ao organismo (RAMOS, 1990). Nessa mesma
seara, a autora relata que no desenvolvimento da personalidade o medo é entendido
como uma reacdo natural e saudavel de defesa frente a situagbes perigosas,
podendo se tornar inadequado em situagdes de perigo real ou imaginario em um
desenvolvimento anormal. Talvez seja causado por um sentimento de insegurancga
basico.

Fordham explica:

A mée ajudara o bebé a desenvolver o ego e, desse modo, sua
capacidade de distinguir as fantasias da realidade. Cuidando
com carinho e empatia do filho, a mae cria a base para
sensacao de confiangca da qual nasce a nog¢ao de identidade
individual do bebé. Esse cuidado esta ao alcance de qualquer
mae, contanto que ela conte com o apoio do ambiente e néo
sofra interferéncias (FORDHAM, 2001, p.106).

O bebé se acalma quando aninhado ao peito materno. Pode-se inferir que,
ouvir aquele som familiar, o remeta a antiga unidade vivida na relagdo primal,
trazendo, dessa maneira, o sentimento de tranquilidade. E Salk, Sieratzki, Woll
(1996) esclarecem que os bebés aconchegados no lado esquerdo do corpo se
acalmam mais facilmente. Quando a crianga relaxa o seu ritmo cardiaco volta ao
normal; logo, sentimentos como amor e carinho sdo associados ao ritmo tranquilo do
coragao, da mesma forma que o medo e a inseguranga se ligam aos batimentos
acelerados. Ramos ainda aponta para a soliddo que também esta ligada ao bater
acelerado do o6rgao.
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O coragao passa a ser a representacdo do proéprio self
maternal a medida que a ele se associam: amor e segurancga,
quando o ritmo e normal; e abandono, medo raiva e solid&o,
quando este ritmo esta alterado. Com o aumento do sentimento
de abandono e medo mais o ritmo do coragcdo se altera
(RAMOS, 1990 p.111).

No dia a dia do hospital, encontram-se familiares ajoelhados aos pés da
imagem do Sagrado Coragdo. Os pais relatam entregar a Deus o coragdo de seu
filho. Estar perto do coragdo de Jesus € como estar aconchegada naquele peito que
traz seguranga e calma. A oracgao diz: “Dai-nos um coragéo forte para lutar e grande
para amar.” E isso o que os pais pedem e buscam. O coracdo de Jesus vai tomar
lugar daquele da relagédo primal, auxiliando a manutengao do eixo ego-self em um
momento tdo delicado.

No discurso dos pais encontram-se relatos que mostram sinais da relagao
entre pais e seus filhos: “E muito dificil dormir com ele na UTI, eu vou pra cama e o
meu coragao bate tdo forte, mas tdo forte e alto que parece que vou acordar todo
mundo. O meu peito parece gelado. S6 0 meu bebé pode me esquentar’. Ainda:
‘cada vez que o médico entra aqui o0 meu coragéo parece que para e logo depois ele
dispara. Parece que vai sair pela boca eu fico com medo que ele pare de vez." (sic).

A Mae de um bebé portador de cardiopatia complexa internado ha quatro
meses (desde o seu nascimento) conta como foi passar o Natal em casa sem o
bebé que permaneceu na UTI: “Sabe, eu me senti vazia, gelada, oca. Isso ndo é
justo!! Eu estava com os meus filhos, mas deixei 0 meu coragédo aqui. No meu peito
nada batia. Eu ndo ouvia som nenhum, parecia que eu estava morta. Isso é injusto!!!
Quando eu fui pra cama, no escuro, ele comegou a bater, alto, muito alto; mas eu
continuava morta. So revivi aqui. Ele ndo pode morrer. Eu estou com muito medo!!!”

(A. N. S. méae do paciente H. N. S. de quatro meses).

Ramos (1990) mostra que, na passagem para a vida adulta, o coragéo passa
a ser associado ao Amor. No caso dos adolescentes atendidos, nota-se o medo de
nao ser amado ou ainda de ndo poder conseguir amar. "Meu coragao nao esta mais

inteiro, falta uma parte. Meu sangue mistura." (sic)
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O ritmo cardiaco que, como visto, descortina as emocgdes, quando
descontrolado, causa ansiedade e medo: "(eu) estou sempre em estado de alerta,
de uma hora pra outro ele dispara e eu nem sei por qué. "O corpo esta sempre em
estado de alerta o que causa estresse:

poderiamos dizer que o ego, ao nado dar passagem aos
conteudos inconscientes, aumenta a tensao interna, gerando
angustias e ansiedades. Quando esses conteudos estao
associados a conflitos amorosos, por exemplo, o resultado
pode ser uma sensacao de disritmia e desarmonia amorosa. O
coragao doente expressa tanto a dissociagdo do ego com seu
centro amoroso como a necessidade de religa-lo ao Self, para
que a harmonia possa retornar (RAMOS, 1990, p. 129-130).

Outro ponto interessante no desenvolvimento da consciéncia relacionado ao
coragao diz respeito ao Transplante Cardiaco. A troca do 6rgdo nobre, da morada de
Deus no corpo, traz consigo o temor de sentir-se vazio, oco. "Quem eu vou ser
depois do transplante?". Ramos (1990 p.131) analisa a importancia de uma "intensa
e profunda psicoprofilaxia” dos pacientes candidatos a um transplante cardiaco. Vale
destacar que, no caso de transplante infantil, a familia deve passar pelo mesmo

processo.

Cada batimento cardiaco lembra a nossa fragilidade e
sensibilidade e nos liga a padrbées basicos da condigcao
humana. Na nossa era e na nossa cultura, talvez este simbolo
expresse a necessidade de retornarmos a ligagdo com a
Grande Mae, com o nosso mundo afetivo, com o Amor e com o
conhecimento direto, ndo-intelectual. Talvez sua manifestacéo
dolorosa e doentia seja a expressao de uma dissociagéo entre
o desenvolvimento cientifico, politico e tecnolégico e nosso
centro amoroso: o coragao (RAMOS, 1990, p. 125).

Com efeito, as crencas, as fantasias, os medos tém papel fundamental para o
pos-operatorio imediato e tardio.
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4 ETAPAS DO DESENVOLVIMENTO: DA INFANCIA A ADOLESCENCIA

Para se entender o processo de desenvolvimento da crianga, sera necessario

estudar, primeiramente, a relagdo méae-bebé.

4.1 MATERNIDADE: RELAGAO MAE-BEBE

Sobre a relagdo mée-filho Jung escreveu:

A relagdo mae-filho é, de qualquer modo, a mais profunda e a
mais comovente que se conhece; de fato, por um certo tempo,
a crianga €, por assim dizer parte do corpo da mae! Mais tarde,
faz parte da atmosfera psiquica da méae por varios anos, e,
deste modo, tudo o que ha de original na crianga acha-se
indissoluvelmente ligado a imagem da mae. (JUNG, 1991, p.
388).

A maternidade e a relacdo mae-bebé foram exploradas por varios
pesquisadores. Porém, sera seguido o caminho percorrido por Donald Winnicott e
Daniel Stern, para se entender esse estado psiquico unico.

Winnicott, em seu livro Os Bebés e Suas Maes (2002), tenta responder a
pergunta: “Quando o individuo tem inicio?” e aponta 12 periodos referentes aos
fendbmenos fisicos e psicologicos envolvidos no nascimento da crianga.
O primeiro deles seria o ato de “conceber mentalmente” crianga, muito anterior a sua
concepgao propriamente dita. A crianga, para o autor, ja nasce no psiquismo
materno desde as primeiras brincadeiras de faz de conta com bonecas.

Daniel Stern (1998) ensina que o funcionamento psiquico da mulher durante a
gravidez apresenta, em um curto periodo de tempo, mudangas intensas. O autor
chamou de “Constelacido da Maternidade” a essa nova forma de funcionamento
psiquico da mulher. Ao engravidar, ela oferece uma resposta a esse processo, por
meio da criagdo de uma nova organizagao psiquica central. Esta nova forma de se
conduzir esta presente durante tal periodo podendo, em alguns casos, permanecer

mesmo apds o0 nascimento do bebé.
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Sobre a maternidade Winnicott aponta:

as maes, a nao ser que estejam psiquicamente doentes, se
preparam para a sua tarefa bastante especializada durante os
ultimos meses de gravidez, mas que gradualmente ao seu
estado normal nas semanas ou meses que seguem ao
processo do nascimento (WINNICOTT, 2002 p.30).

O autor chama esse estado materno de “preocupagado materna primaria”, que seria o

estado em que as maes se tornam capazes de colocar-se no lugar do bebé.

Isso significa que elas desenvolvem uma capacidade
surpreendente de identificagdo com o bebé, o que possibilita ir
ao encontro das necessidades basicas do recem- nascido, de
uma forma que nehuma maquina pode imitar, e que n&o pode
ser ensinada (WINNICOTT, 2002. p. 30).

Muitas méaes desta pesquisa se encontravam neste estado emocional e além
disto ainda precisavam lidar com as questdes referentes a cardiologia. A mae, ou a
pessoa que ocupa esse lugar tera, como se vera a seguir, importante papel no

desenvolvimento de seu filho.

4.2 O DESENVOLVIMENTO INFANTIL

A mente se desenvolve a partir de relacionamentos interpessoais ao longo da
vida. Para maiores esclarecimentos sobre a questdo do desenvolvimento infantil, o
presente estudo fara uso de estudiosos: Cozolino (2014), Siegel (2003, 2012), Stern
(1998, 2000, 2004), Wilkinson (2007; 2006), Schore (1994, 2003) entre outros.

A antiga imagem da crianga como um receptaculo passivo de estimulos vem
sendo substituida por sua visdo como um participante competente no ambiente
social (COZOLINO, 2014). Siegel (2012 p.31) aponta para o fato de o cérebro ser
“‘dependente da experiéncia”, pois sdo essas experiéncias que irdo ativar e fortalecer
as ligacdes ja existentes e criar outras novas e ressalta que a falta de experiéncia
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pode causar a morte celular por meio de um processo conhecido como prunning,
também conhecido como principio “usar ou perder” do desenvolvimento cerebral.

O autor mostra ainda que, apesar de as experiéncias moldarem a atividade
do cérebro e a forca das conexdes neuronais por toda a vida, as vivéncias nas
primeiras fases da vida podem ser especialmente importantes na organizagao da
maneira como as estruturas regulatérias basicas do cérebro se desenvolvem.
(SIEGEL, 2012).

Fordham (2001) relata que ‘o bebé é, antes de tudo, uma unidade ou self
desde o inicio” (p. 88), ou seja, uma unidade psicossomatica. Para ele o self possui
um sistema de defesa para manter a identidade individual e estabelecer e manter a
diferenga entre eu e ndo-eu. Ele esclarece ainda que o self primario ou original do
bebé é perturbado no momento do nascimento e ele & invadido por estimulos
internos e externos. Essa perturbagdo dara inicio a ansiedade prototipica. Logo
depois, volta ao estado anterior, terminando o primeiro ciclo: perturbagdo seguida de
estados estaveis ou de repouso. Essa sequéncia ocorrera durante todo o
amadurecimento, e Fordham cita que as forgcas motoras, por tras sdo chamadas de
“‘integrativas e integrativas” (p.89). A partir desse processo, o bebé& comeca a
desenvolver o senso de self. Inicialmente tais sequéncias ocorrem rapidamente e a
medida que a organizagao psiquica progride, elas se tornam mais longas até que
uma relativa estabilidade seja atingida na maior parte do tempo. O autor enfatiza
que, quando o self do bebé € ameagado por uma sobrecarga de experiéncias ruins
que ele ndo consegue processar, ocorre a ameaga da desintegragdo, o self da
crianga; entdo ela se protege, retirando-se do mundo em um estado autista. Vale
destacar que em um processo natural e saudavel de desenvolvimento € natural que

o bebé se frustre. Fordham explica que

Algumas frustragbes sao toleraveis enquanto outras, ndo; o valor
das frustragdes toleraveis esta no fato de compelirem o bebé a
administrar seus objetos bons e maus, especialmente pela
projecéo e pela introjecdo, que agem no sentido de produzir uma
predominancia de boas reservas nutrizes dentro do self
(FORDHAM, 2001. p-106).
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Sobre o momento do nascimento, Fordham diz que ocorre uma deintegracéo
com a finalidade de adaptagdo a mudangas que acontecem como a estimulagdo da
pele e da pressdo sobre o crénio, gerando formas de ansiedade que atacam o
ambiente. O autor cita que o

ataque contribui para a formagdo de experiéncias tais como o
terror indescritivel, o caos catastrofico... especialmente quando
nao reintegrado...Para facilitar a reintegracéo, € importante que o
bebé encontre algo tangivel e confiavel apdés o nascimento,
especialmente por meio do contato epidérmico com a mae.
(FORDHAM, 2001, p.100).

O processo do desenvolvimento € dinamico e progride pela aquisicdo de
novas capacidades motoras, sociais, afetivas e cognitivas que levam a mudancgas
qualitativas e a reorganizagédo na interagdo do bebé com os pais, mais claramente
estabelecida por volta dos 2 aos 3 meses de idade, dos 5 aos 6 meses e,
aproximadamente, aos 18 meses. As novas aquisicbes e formas de interacéo
proporcionam ao bebé outras possibilidades de comportamento e estratégias para
lidar com as situagdes vivenciadas. Deve-se ter claro que a maneira de interagir vai
se tornar matriz de novas formas de interagdo (STERN, 1998).

Do nascimento aos dois meses e meio de vida, as grandes tarefas interativas
referem-se & regulacdo dos ciclos de alimentacdo, sono-vigilia e atividade. E
fundamental observar a maneira como acontecem os intercambios sociais em torno
dessas atividades - os sorrisos parentais, o jeito de o cuidador falar com o bebé, o
colo e o aninhar-se do bebé. Os bebés internados sdo submetidos a rotina
hospitalar, aos cuidados profissionais. Essa regulagéo se torna impedida pela rotina.
Do ponto de vista junguiano, percebe-se que os bebés cardiopatas sofrem a
sobrecarga de estimulos nocivos e provavelmente terdo um acumulo de reservas
negativas no self.

O manejo do choro é importante nesse inicio de vida, quando ha maior
fragilidade do bebé; qualquer situagdo pode romper ou desorganizar o processo de
regulacéo, levando-o a chorar com frequéncia e tornando inevitavel a interferéncia

do adulto cuidador. A mae precisa ser responsiva e sensivel as demandas da
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crianga. Cabe a mae compreender seus sinais de fome, saciedade, sono e higiene e
responder de forma adequada. Como Fordham (2001) enfatiza, o bebé& promove
ativamente o apego de sua mae a ele, formando o que o autor chama de “par
afetuoso”.

Wilkinson (2006, 2010) atesta que o apego seguro é estabelecido quando ha
condi¢des suficientemente boas, no primeiro ano de vida, por meio do holding, do
sorriso e da trocas vocais dos primeiros meses de vida, entre a diade mae-bébe.
Segundo Schore (2003), este tipo de apego dara origem a instituigdo do processo
regulatorio dos afetos, que por sua vez regulara a homeostase no organismo do
bebé. Esta regulagédo dos afetos, inicialmente é orquestrada pela mée; com o tempo
e por ter se imprimindo aos poucos no cérebro do bebé, passa a ser um processo de
autorregulagdo. Essa autorregulagdo tera influéncia nas formas de representagao
mental do meio e do enfrentamento das situagdes adversas, de dor, de frustracao,
pois ela determina as caracteristicas das relagées consigo mesmo e com 0 meio.

Todas as vivéncias da crianga durante o processo do desenvolvimento (fisico,
motor, cognitivo, emocional, afetivo e da comunica¢do) sdo fundamentais para a
formacao de sua proépria identidade. O bebé forma representacdes que servirdo de
modelo para o que ele espera, para a sua maneira de agir, perceber sentir e ainda
interpretar sua relagdo com seus pais. (STERN, 1998,)

Erik Erikson, ao estudar o processo de desenvolvimento humano identificou
oito estagios, cada estagio apresentaria um momento critico, que chamou de crise.
Crise para ele seria um momento de conflito entre um fator positivo e outro negativo.
A maneira como a crianga elabora cada crise é determinante para um
desenvolvimento da identidade harménico e também para a forma como enfrentara
os problemas futuros. Até um ano de idade, a crianga esta na fase Confianca versus
Desconfianga. Para o autor, esta € a fase mais importante do desenvolvimento; nela,
por ser extremamente dependente, a crianga precisa sentir que tem segurancga e
afeto, adquirindo confianga nas pessoas e no mundo. A incapacidade de
desenvolver a confiangca ira resultar em medo e crenga de que o mundo é
inconsistente e imprevisivel (ERIKSON, 1998). As outras fases serdo explicadas no

periodo especifico.
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A presencga da cardiopatia e todo o processo a ela relacionado (tratamento,
hospitalizagdo e limitagdes) sado experiéncias estressantes, e os traumas sofridos
precocemente poderdo, segundo Cozolino (2014) e Stern (1998 ,2000, 2004), afetar
0 cérebro, quando areas especificas estdo em rapido periodo de desenvolvimento e
de organizagdo. O trauma vivido durante os primeiros anos de vida podem ter efeitos
duradouros nas estruturas cerebrais profundas responsaveis por processos como 0s
de resposta ao estresse, integracédo da informagéo e codificagdo de memoria.

Para Louis Cozolino (2014), o trauma nado resolvido pode resultar em
sintomas do transtorno de estresse pos-traumatico (TEPT) que refletem a
desregulacéo e a dissociagao fisiolégica das redes neurais multiplas. Ora, quando o
trauma for severo ou crdnico, a vitima pode desenvolver o TEPT, causado pela
perda da regulagdo dos processos neurobioldgicos responsaveis por avaliar e reagir
a ameaca. Quando este sistema se tornar desregulado, o corpo reage como se o
trauma passado continuasse a ocorrer. Os trés sintomas principais do TEPT refletem
a perda de integragdo entre as redes neurais que controlam a cogni¢céo, sensacgao,
afeto e comportamento.

Weinrib (1993) explica que, qualquer ruptura na unidade mae-bebé, ira alterar
a separacao normal do self da crianga do de sua mae. Essa alteracédo acarretara no
desenvolvimento de um ego dependente entre as idades de um e quatro anos e
assim vai permanecer durante a adolescéncia e permanecera dessa forma por toda
a vida.

Para Erik Erickson (1998), no periodo da infancia, as crises enfrentadas pela
crianga seriam Autonomia versus Vergonha e Duvida, entre o segundo e terceiro
ano. Tal fase a crianga adquire o controle de suas necessidades fisiolégicas, o que
Ihe da a autonomia, confianca e liberdade novos desafios. A crianga, nao
encontrando um ambiente que a auxilie nestas suas novas descobertas onde é
criticada ou ridicularizada, desenvolvera o sentimento de vergonha e duvida quanto
a sua capacidade de autonomia, 0 que provocara um retrocesso ao estagio anterior,
ou seja, a dependéncia.

Durante o quarto e quinto anos de vida a crianca enfrenta a crise da Iniciativa
versus Culpa. Nessa etapa, ela passa a perceber as diferengas sexuais e os papeéis
desempenhados por mulheres e homens. Se a sua curiosidade for reprimida e
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castigada, ela podera desenvolver sentimento de culpa e diminuir sua iniciativa de
explorar novas situagdes ou de buscar novos conhecimentos. Ja no periodo que vai
dos seis aos 11 anos de idade, a crise enfrentada sera a da Construtividade versus
Inferioridade. Nesse periodo, a crianga estara ampliando a sua rede social. Ela
precisara de maior sociabilizagdo, de trabalho em conjunto, de cooperagao e de
outras habilidades necessarias. Caso ela tenha dificuldades, o proprio grupo ira

critica-la, e ela passara a viver a inferioridade em vez da construtividade.

4.3 A ADOLESCENCIA

Para a Organizagdo Mundial da Saude (OMS) a adolescéncia é composta por
duas fases: a primeira dos 10 aos 16 anos e a segunda, dos 16 aos 20. Ja o ECA
(Estatuto da Crianca e do Adolescente) (Lei n° 8.069 de 13 de julho de 1990), a situa
entre 12 e 18 anos.

Segundo Siegel (2013), as modificagbes cerebrais ocorridas durante os
primeiros anos da adolescéncia criam quatro qualidades de nossas mentes: a busca
por novidades, o engajamento social, o aumento da intensidade emocional e a
exploracdo criativa. O trabalho da adolescéncia - o testar os limites, a paixao para
explorar o que € desconhecido e emocionante - pode definir o cenario para o
desenvolvimento de tracos de carater essenciais que permitam aos adolescentes ir
ao encontro de uma excelente vida de aventura e propdsito. Os aspectos
psicologicos desta fase do desenvolvimento foram estudados por varios autores.
Para o analista junguiano Kaspar Kiepenheuer (1990, p.3), “transi¢des na vida séo
0s momentos de maior perigo e a puberdade é especialmente assim. O adolescente
se encontra desprotegido, no vazio criado entre o desprendimento da intima
segurancga da fase anterior e a integragao de uma nova”.

Varios autores, ao estudar tal fase do desenvolvimento, entenderam como um
fator de destaque a questdo das perdas resultantes da saida da infancia. Entre eles,
destaca-se o pensamento de Knobel e Aberastury (1981). Os dois, apoiando-se na
teoria psicanalitica, propdem uma “sindrome normal” da adolescéncia. Sobre esse
ponto Knobel e Aberastury (1981) mostram que a adolescéncia € uma época em que

varios lutos precisam ser elaborados para um desenvolvimento saudavel. Os autores
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consideram que as elaboragdes mais importantes sdo o luto pelo corpo da infancia,
pelo papel infantil, pelos pais que ndo se comportam mais da mesma forma, que
passam a exigir mais responsabilidade dos filhos e ainda o adolescente deve
enfrentar o luto pela identidade de crianga.

A principal questdo desta época da vida seria o desenvolvimento do senso de
identidade, sob o ponto de vista de Erik Erikson (1987). O autor denominou a 5°
fase, correspondente a adolescéncia, de “Identidade versus Confusdo de Papéis”
(1987, 1998). Um desenvolvimento saudavel se da com a passagem tranquila pelas
fases anteriores. Logo a aquisigdo da confianga, da autonomia, da iniciativa e da
diligéncia (produtividade), as questbes dos estagios anteriores, se mostram
fundamentais para que o adolescente consiga passar de um modo relativamente
tranquilo por esse novo periodo.

Por estar ainda construindo sua identidade, o jovem se torna um enigma para
si mesmo. Mostra-se muito preocupado com o que possa parecer para 0s outros,
com a opinido dos demais, em contra ponto ao que julga ser ele mesmo. Erikson
considera que a personalidade resulta da interacdo continua de trés dimensdes: a
biolégica, a social e a individual. Essas dimensbes seriam inseparaveis e
interdependentes. Para o autor, entdo, a identidade poderia ser definida como sendo
um sentido consciente de singularidade individual, um esfor¢o inconsciente para
manter a continuidade da experiéncia e uma solidariedade para com os ideais de um
grupo (ERIKSON, 1987).

O autor acrescenta que os jovens nessa fase precisam de uma espécie de
moratéria da sociedade para a realizagao desta tarefa. Da mesma forma que anseia
encontrar pessoas e ideias em que possa confiar, o jovem teme uma relagao
excessivamente confiante. Erikson acrescenta que sua forma de expressar essa
necessidade de fé e apoio sera “‘com uma desconfianga sonora e cinica”.
(ERIKSON, 1987 p.129). Outro fato interessante é a necessidade que o jovem tem
de decidir por si s6, de exercitar uma recém-adquirida autonomia, ao mesmo tempo
em que sente medo de ser exposto ao ridiculo e também exposto as duvidas sobre
si proprio (ERIKSON, 1987).

Estudando a adolescéncia sob o prisma da psicologia analitica verifica-se que
0 nascimento psiquico de uma pessoa e com ele a diferenciagdo completa dos pais
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s6 ocorre com na puberdade, com a irrupcédo da sexualidade. Essas mudancgas séo
acompanhadas, como afirma Jung, por uma “revolugéo espiritual”. Essa revolugao
espiritual ocorre porque as variadas manifestacdes corporais, que acontecem na
puberdade, exacerbam de tal forma o eu, que este acaba por se impor de forma
acentuada, o que explica a denominacédo “anos dificeis” da adolescéncia (JUNG,
1984).

Sobre o desenvolvimento de ego vale acrescentar as teorias de autores poés-
junguianos com diferentes pontos de vista. Pensando na questdo da identidade,
Richard Frankel explica que nesta fase a formacédo da persona, que vem a ser a
mascara, a forma com que a pessoa vai se mostrar ao mundo, sera construida e que
para tanto, o jovem precisara experimenta-la na base da tentativa e erro (FRANKEL,
2005).

A saida de um universo familiar e restrito, a crescente autonomia, e o
paulatino afastamento dos pais fazem com que o jovem se depare com uma nova
realidade. Como analisa Moreira, essa entrada no social sera como um novo parto,
um renascer psicoldgico, pois o jovem tera que se adaptar ao mundo sem perder
sua individualidade, se tornar independente, sem romper os vinculos, perder os pais
super herois e acolher os pais reais (MOREIRA, 2002).

A autora Verena Kast (1997, p.13) reflete sobre o “complexo materno
originalmente positivo”, ou seja, que teve uma influéncia positiva no desenvolvimento
da pessoa oferece para a crianga um sentimento de “incontestavel direito a vida”, e
dessa forma a pessoa se sentira segura e apta a enfrentar a sociedade. Ela explica
ainda que, como a base do complexo do eu, € o corpo e que esse podera expressar
com naturalidade suas necessidades e suas emogdes. Podendo também receber e
entender as manifestagdes vindas de outras pessoas. Na adolescéncia deveria
ocorrer a superacdo da idealizagdo dos pais, o que também resultaria em uma
desvalorizagado da posigao de filho, com vistas ao desligamento dos pais reais. Este
€ um momento delicado, pois 0 complexo do eu do jovem esta se reestruturando,
provocando um sentimento de instavel autoestima (KAST, 1997).

A jovem adolescente, no processo de construcdo de sua identidade, deve
lidar com sua m&e e com o complexo materno. O desligamento com a mae né&o é

exigido, mas nem por isso deixa de ser necessario. Ndo se trata aqui de um
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rompimento dos vinculos, mas de uma nova forma de relacionamento. Durante o
desligamento a m&e passa a ser o modelo contra o qual a menina criara a sua
identidade. Nessa fase a garota encontra a sombra da mae, a vida que néo foi vivida
e imagina o que poderia ter sido feito. Para a autora (1997) € por meio das relagbes
com outras mulheres que o se desenvolvimento de estruturas de relagao se realiza.
Nessas relacdes, continuaela, a menina aprende que ndo precisa renunciar a Si
mesma para ser aceita. Torna-se possivel uma reconciliagdo com a mae quando a
menina percebe que ela e a mae possuem algumas semelhangas, mas que séo
pessoas diferentes.

Siegel (2013) refere-se aos modelos de apego que se fazem ao longo da vida,
na adolescéncia e encontram-se como resultado do padrdo de apego quatro
modelos:

- Modelo Seguro - O adolescente que vivenciou, nas fases iniciais do
desenvolvimento, um relacionamento com um cuidador zeloso, que pdde fazer com
que o bebé tivesse a sensacéo de estar sendo visto e sentiu-se seguro e tranquilo
tera um modelo de apego seguro. Esse modelo de seguro permite ao adolescente
equilibrar suas emocgdes, entender-se bem e se envolver com os outros de maneira
mutuamente gratificante.

Durante esse periodo de vida, uma das fases mais assustadoras é o
confronto com a sombra. Como Frankel (2005) bem aponta a integragdo da sombra
€ um momento importante no processo de individuacao, pois seu confronto deixa o
individuo face a face com seu potencial destrutivo contra os outros e a si mesmo. A
integragcdo comecga com o reconhecimento da presenca e da realidade dos aspectos
escondidos da personalidade que possuem uma poderosa energia autbnoma
podendo dominar o ego (FRANKEL, 2005).

As bases estruturais necessarias para a integracdo da sombra sao
estabelecidas na adolescéncia e ela seria tarefa central do processo de individuagao
nessa fase de vida. A sombra pode se manifestar individualmente, quando o
individuo reprime os elementos psiquicos com os quais ndo consegue se identificar
por serem contrarios as suas crengas ou a forma como vé a si mesmo.

O fascinio que os jovens sentem ao assistir a filmes violentos ou de terror,

principalmente no momento em que o herdi, ao usar uma forga destrutiva aniquila
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seus inimigos, pode ser explicado como uma maneira encontrada pela psique do
adolescente de realizar o encontro com produtos da sua sombra e trabalha-los no
reino da imaginagao. Logo, respeitar o desejo do jovem de um encontro imaginario
com sua sombra seria uma forma de reduzir a necessidade de encontra-la
literalmente (FRANKEL, 2005).

Na obra Simbolos da Transformagao Jung explica que “o curso natural da
vida exige inicialmente do jovem o sacrificio de sua infancia e de sua dependéncia
infantil dos pais fisicos, para que nao permanega fixado a eles pelo lago do incesto
inconsciente, prejudicial para o corpo e a alma” (JUNG, 1986, p.345). Para o
adolescente portador de doencga crénica o desfazer desse lagco pode ser mais dificil,
nao apenas para o jovem, mas também para a sua familia que tende a apresentar
uma postura de super protegao, infantilizando o jovem e dessa forma tornando maior
sua dependéncia. Jung ainda acrescenta que “se quiser viver, o jovem precisara
lutar e sacrificar sua nostalgia do passado, para assim atingir a altura que lhe é
propria” (JUNG, 1986, p.345).

Para que atinja a “altura que |he é prépria”, o jovem precisa confiar em si.
Acreditar que é capaz. E como fica a autoestima destes pacientes? Araujo esclarece
gue “a autoestima nao € inata. Ela é construida pelas experiéncias vividas desde o
comeco da vida. Na adolescéncia, explica a autora, o éxito social deve ser
acrescentado. O jovem precisa se sentir admirado, reconhecido e bonito. Esses
sentimentos sdo necessarios pois ddo coragem para enfrentar os momentos de
auto-afirmacéo e de confronto naturais da idade (ARAUJO in ASSUNPCAO JR. e
REALE, 2002).
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5 RESILIENCIA, ESTRATEGIAS DE ENFRENTAMENTO E QUALIDADE DE VIDA:
CONCEITOS

Nossa maior gléria ndo esta em nunca cair; mas
em levantar a cada queda.

Confucio

Neste capitulo, serdo abordados e analisados alguns conceitos importantes
para a compreensao do fenbmeno da resiliéncia, do enfrentamento e da qualidade

de vida dos pacientes e seus cuidadores.

5.1 RESILIENCIA

Araujo (2011) explica que o conceito ¢é relativamente recente; mas a sua
ideia é tdo antiga quanto a humanidade, ela se remete a invulnerabilidade de herois
superpoderosos. A tenta entender por que certas pessoas expostas a situagdes
extremamente dificeis conseguem supera-las e até sairem fortalecidas, seguindo a
vida dentro dos padrées normais de adaptacédo (CHEQUINI, 2009, BARBOSA,2009
PESCE et al, 2005).

Cyrulnik (2007) enfatiza que n&o se pode falar em resiliéncia sem que o
individuo tenha vivenciado o fato “de ter sido ferido, traumatizado”.

A resiliéncia seria para a Fisica relativa a capacidade de um material voltar a
sua forma original apds cessar a presséo exercida sobre ele. O conceito traz em sua
esséncia a ideia de superagcao (RUTTER, 1983; ARAUJO, 1999, 2010, 2011,
SAUAIA, 2003; ; YUNES, 2003; MELILLO etal, 2005; PESCE et at, 2005;
BARBOSA, 2009, 2011; CHEQUINI, 2009, 2011).

Chequini e Rios (2011) esclarecem que a resiliéncia vai além da adaptacéo
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do individuo ao meio. Rios (2011), assim como Greco et.al. (2006) ressaltam que
essa adaptagcdo é dependente de um dialogo entre as necessidades externas, do
ambiente em que esta inserido (familiar e social), além das necessidades internas ou
subjetivas (tanto psicoldgicas quanto bioldgicas) e € uma tarefa para toda a vida com
inicio j@ no nascimento. A resiliéncia € definida como um processo dinamico,
constituido por fatores internos e externos que, em interacdo com o risco, tornam
possivel lidar com situa¢gdes adversas.

Araujo postula que a resiliéncia € uma potencialidade humana, podendo ser
promovida desde o nascimento (ARAUJO, 2011). J& Luthar etal. (2000, p.543)
definem resiliéncia como “um processo dinamico que tem como resultado a
adaptagao positiva em contextos de grande adversidade”. Essa definicao distingue
dois componentes essenciais:

1) a nogéo de adversidade, trauma ou risco ao desenvolvimento humano;

2) a obtencdo de adaptagéo positiva ou superagao da adversidade.

Muitos pesquisadores fazem uso da definigdo proposta por Grotberg (2005):
que refere como a capacidade humana para enfrentar, vencer e ser fortalecido ou
transformado por experiéncias de adversidade (ARAUJO, 2011; BARBOSA, 2009).
A resiliéncia como caracteristica de personalidade que modera os efeitos negativos
do estresse e promove a adaptagédo é referida por Wagnild e Young (1993), que
ainda acrescentam que essa qualidade € geralmente atribuida a individuos que em
face de adversidades, se mostram capazes de se adaptar, conseguindo restaurar a
homeostase e evitar os efeitos nocivos do estresse.

Luthar et al. (2000) reiteram que a expresséo “crianga resiliente”, empregada
por muitos autores, ndo se refere a atributos pessoais, mas ao pressuposto de
condi¢cdes de resiliéncia, tais como a presencga de fatores de risco ao bem-estar da
crianga; e a adaptagao positiva da crianca apesar das adversidades.

Para Wagnild e Young (2010), mesmo havendo divergéncia entre os
pesquisadores sobre o conceito de resiliéncia, existem algumas similaridades
fundamentais entre eles: adaptagdo, equilibrio, competéncia, determinacao,

otimismo e aceitacdo. As autoras ainda apontam que mais recentemente houve a
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inclusdo da resposta ao estresse psicossocial e alostase psicobioldgica®.

No desenvolvimento infantil, a autoestima €& considerada como fator
fundamental para a resiliéncia (ARAUJO, 2011). Para a sua promogdo alguns
fatores sdo essenciais e diferem dependendo da fase de desenvolvimento em que a
pessoa se encontra.

* Primeiro ano de vida

Sentir-se amado

* 12 Infancia
Sentir-se amado

Eficiéncia da Funcdo Motora

» 22 Infancia
Sentir-se amado
Eficiéncia da Funcdo Motora

Exito escolar

» Adolescéncia

Sentir-se amado

Eficiéncia da Funcdo Motora
Exito escolar

Exito Social

Segundo Prince-Embury (2007), as fatores de resiliéncia estariam ligados a:

Para as autoras os fatores de resiliéncia estariam associados a:
Nocao de Controle

* Otimismo: definida pelo otimismo sobre a vida e sobre a propria

° A alostase ou alostasia é o processo que mantém certas variaveis fisiolégicas dentro de certos
limites, ou seja, mantém a estabilidade através da mudanga e promove a adaptacao as circunstancias
ambientais, pelo menos no curto prazo.
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competéncia. Araujo esclarece que otimismo consiste em atitudes
positivas em relagdo ao mundo em geral e em relagao especificamente a
sua propria vida, no momento e no futuro.
Autoeficacia: estd associada com a capacidade de desenvolver atitudes e
estratégias para a solugao de problemas.
Adaptabilidade: a capacidade para ser pessoalmente receptivo a critica e

para aprender com 0s proprios erros.

Nocao da Capacidade para Relacionamento

Nocado de confianga: definida como o grau em que os outros s&o
percebidos como confiaveis e receptivos e o grau em que o individuo pode
ser auténtico nesses relacionamentos.

Percepcao de acesso ao suporte: definida como a crenga do individuo de
que existem outros que podem ajudar quando tiver que lidar com
adversidade.

Conforto com outros: definido como o grau no qual o individuo pode se
colocar na presencga dos outros sem desconforto ou ansiedade.

Tolerancia as diferencas é definida como a crenga do individuo de que ele
pode, com seguranca, manifestar diferengas em um relacionamento

(assertividade).

Reatividade Emocional

Susceptibilidade € o limiar para reagao e a intensidade da reacéo. “Quéao
facil € para vocé ficar transtornado e quanto transtornado vocé fica?”
Entendendo-se por transtorno o estado de alerta ou de desequilibrio sem
qualguer emocéao especifica.

Recuperacédo € a capacidade para superar um alerta emocional ou uma
perturbacao do equilibrio emocional. Existe diferen¢a no periodo de tempo
necessario para se recuperar quando transtornado ou raivoso.

Prejuizo é o grau no qual o individuo é capaz de manter o equilibrio

emocional quando em alerta. Exemplos de prejuizo: perder o controle,
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cometer erros, ndo pensar claramente e se colocar em problemas.

indice de Recursos

Relativo a nogdo de dominio somado a nogéo de relacionamento.

O desenvolvimento da no¢ao de autonomia e da nogéo de capacidade
esta baseado na nogéo de confianga desenvolvida pela criancga.

O desenvolvimento de forcas € o resultado da interacdo do
comportamento da crianga com seu ambiente social, cuja evolugao

influencia tanto a nogado de dominio com a nogéo de relacionamento.

Fatores de Risco

O conceito de risco muitas vezes é confundido com vulnerabilidade nos

estudos sobre resiliéncia, como apontam Yunes e Szymanski (2002), é usado para

definir as suscetibilidades psicologicas de cada individuo frente as adversidades ou

situagdes estressoras; seriam as predisposi¢cdes individuais a respostas negativas

que sao definidas pela interagdo de um componente genético com fatores como o

ambiente e a presenca ou auséncia de suporte social. Entre os fatores de Risco,

pode-se citar:

Vulnerabilidade — Para Prince-Embury, os fatores de Vulnerabilidade
estdo presentes em sua escala Resiliency Scales For Children and
Adolescents (Escala de Resiliéncia para Criangas e Adolescentes -
RSCA). A autora expde que jovens com uma alta reatividade emcional.
O manejo da vulnerabilidade pode comecgar, segundo a autora,
identificando a reatividade emocional como potencial fonte da mesma.
Aprofundando a reatividade emocional, pode-se dividi-la em:
sensibilidade; recuperagédo; prejuizo. Quanto forte a reatividade
emocional de um jovem, maior a dificuldade de autoregulagdo das
emogdes 0 que aponta para uma mais alta vulnerabilidade (PRINCE-
EMBURY, 2007).
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Barbosa mostra que a presenca de rede de apoio tanto social, quanto afetiva,
pode fazer com que criancas e adolescentes vivenciem os fatores de risco de forma
saudavel. A percepgao que o jovem tem de seu universo social, o modo de se
orientar nele e as suas estratégias e competéncias para estabelecer vinculos se
estabelece a partir de sua rede de apoio social e afetiva (BARBOSA, 2009). Dessa
maneira, pode-se entdo entender a doenca e todo o processo do adoecer como
importante fator de risco e vulnerabilidade a que a populagdo estudada esta exposta.
Um bom relacionamento médico-paciente e, portanto, uma relagao de confianga com
a equipe de saude e com a instituicdio como um todo viria a se tornar fator de

protecao.

5.2 ESTRATEGIAS DE ENFRENTAMENTO (Coping)

O termo coping, apesar de amplamente utilizado no pais, sera utilizado nesta
pesquisa ligado ao seu correlato na lingua portuguesa “enfrentamento”, visando a
sua maior compreensao.

Segundo Antoniazzi et al. (1998) ndo existe, na lingua portuguesa, um
vocabulo unico que expresse a complexidade do termo coping. Portanto, a tradugao
dessa palavra pode significar “lidar com”, “enfrentar” ou “adaptar-se a”. Assim, as
autoras descrevem o conceito de enfrentamento como o conjunto das estratégias
utilizadas pelas pessoas para adaptarem-se a circunstancias adversas ou
estressantes.

O conceito de enfrentamento diz respeito ao posicionamento e ao modo de
agir do individuo, em sentido de se adaptar diante de determinada situagédo em que
o estresse ultrapassa as capacidades do individuo e constitui-se em uma sobrecarga
de seus recursos perante uma ameaga ao bem-estar (BRASILEIRO, 2011,
CARDOSO, 2010; BARBOSA, 2009; BARBOSA, 2006; ANTONIAZZI et.al.,1998;
LAZARUS e FOLKMAN, 1985). Assim, de acordo com Barros (2003), a importancia

desta perspectiva tedrica do enfrentamento assenta na forma como o sujeito constroi
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as significacbes sobre as suas experiéncias e no modo como as interpreta em
termos de desequilibrios e desajustamentos entre a sua competéncia para enfrentar
os desafios, internos ou externos, e o grau de complexidade e adversidade desses
mesmos desafios. A luz desta abordagem, designa-se por enfrentamento o conjunto
de esforgos, cognitivos e comportamentais, utilizado pelos individuos com o objetivo
de lidar com exigéncias especificas, internas ou externas, que surgem em situagdes
de estresse e que sdo avaliadas como sobrecarregando ou excedendo o0s seus
recursos pessoais (LAZARUS e FOLKMAN, 1985).

E, conforme o modelo desses autores, o enfrentamento € um processo ou
uma interagcdo que se da entre o individuo e o ambiente, e pressupde a nogao de
avaliacdo subjetiva, ou seja, como o fendmeno € percebido, interpretado e
cognitivamente representado na mente do individuo. Este sujeito, como agente ativo,
realiza uma avaliagdo primaria referente a avaliagao das circunstancias especificas,
analisando o acontecimento em fungao do significado que tem para o seu bem-estar.
Além disso, também ocorre uma avaliagdo secundaria que corresponde a auto-
avaliacdo que o individuo faz dos recursos, ou seja, do que pode ser feito para
controlar o estressor, visando a melhoria e a modificagdo da situacdo. A avaliagcéo
dos recursos pessoais pode ser orientada para dois processos de confronto; um
focado no problema e outro, na emogédo (BARBOSA, 2009; ANTONIAZZI, 1998;
LAZARUS e FOLKMAN, 1985).

Tecnicamente, as estratégias de enfrentamento podem ser divididas em dois
tipos de acordo com sua funcdo: centrado no problema e centrado na emocéo. As
duas formas influenciam-se mutuamente. As pessoas fazem uso das duas formas.
Quando centrado no problema visa interferir sobre o fator de estresse e o coping
centrado na emogado visa adequar a resposta emocional ao evento estressante, ja
que nao é possivel controla-lo. (ANTONIAZZI; DELL’AGLIO e BANDEIRA, 1998;
FOLKMAN et.al., 1996; FOLKMAN e LAZARUS, 1984; 1985;). No enfrentamento
centrado na emogao, a agado é dirigida a um nivel somatico e/ou a um nivel de
sentimentos com o objetivo alterar o estado emocional do individuo. Respostas
como fumar, tomar um tranquilizante, assistir a uma comédia na TV, sair para correr,
sdo exemplos de estratégias dirigidas a um nivel somatico de tensdo emocional. A

funcdo dessas estratégias € reduzir a sensagéo fisica desagradavel de um estado
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de estresse.

Ja no enfrentamento centrado no problema a fungao € modificar o problema
existente na relagdo entre a pessoa e o ambiente que esta causando a tensdo. A
acao da estratégia de enfrentamento pode ser direcionada internamente ou
externamente. A estratégia focada no problema vai dirigir sua agdo para uma fonte
externa de stress, o que pode incluir estratégias como negociar para resolver um
conflito interpessoal ou solicitar ajuda pratica de outras pessoas. A centrada no
problema e dirigido internamente, geralmente inclui reestruturagdo cognitiva como,
por exemplo, a redefinicdo do elemento estressor (ANTONIAZZI; DELL’AGLIO e
BANDEIRA, 1998. p.284).

Embora Carver e colaboradores reconhegam a diferenca entre estratégias
de enfrentamento focadas no problema e estratégias de enfrentamento centradas na
emogao, os autores afirmam que a distingdo é mais complexa, com a emergéncia de
mais do que estes dois fatores. Afirmam que a estratégia de enfrentamento focada
no problema tende a predominar quando as pessoas sentem que pode ser feito algo
de construtivo, € que as centradas nas emoc¢des tendem a predominar quando as
pessoas sentem que o estressor tende a persistir. O enfrentamento € considerado
um processo dinamico que se altera de uma fase para outra na presenca de uma
situacdo estressante. Nessa perspectiva, um estilo de enfrentamento seria
contraproducente porque a pessoa utilizaria varios modos de enfrentamento em vez

de escolher e ajustar a resposta a situagbes em mudanga (CARVER, 1989).

5.3 QUALIDADE DE VIDA

Em Bioética, no conceito de autonomia, qualidade de vida é entendida como
algo intrinseco, s6 possivel de ser avaliado pelo proprio sujeito. Prioriza-se a
subjetividade uma vez que a realidade é a de cada um (SEGRE e FERRAZ, 1997).

Para a OMS - Organizagdo Mundial da Saude —, a qualidade de vida € uma
avaliacdo subjetiva da situagcdo da pessoa ou do grupo de pessoas e € afetada por
um conjunto de fatores como aqueles que determinam saude e felicidade (incluindo

conforto no ambiente fisico e satisfagdo na profissdo); educacgao; realizagao social e
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intelectual; liberdade de agéo; justica e liberdade diante da opresséo. Esse conceito
€ a composicdo da avaliagdo fisica, mental e de bem-estar social e € ainda
percebido por cada individuo ou grupo de individuos (WHO, 2003).

Pensando no homem como ser social, Minayo, Hartz e Buss (2010)
apresentam que a qualidade de vida pode ser observada pelo grau de satisfagao
encontrado na vida familiar, cultural, social, ambiental e existencial. Tal qualidade
pressupde a capacidade de efetuar uma sintese cultural de todos os elementos que
determinada sociedade considera seu padrao de conforto e bem-estar. O termo
compreende muitos significados que refletem conhecimentos, experiéncias e valores
de individuos e coletividades que a ele se reportam em variadas épocas, espagos e
historias diferentes; portanto, uma construgdo social com a marca da relatividade
cultural.

A CDC (2006) — Centro Nacional de Prevencdo de Doengas Crobnicas e
Promogdo de Saude, de Atlanta, USA, conceitua QVRS na saude publica e em
medicina como a percepgao individual ou de grupo da saude fisica e mental ao
longo do tempo. E apresenta sua empregabilidade da seguinte forma: médicos vém
frequentemente usando qualidade de vida relacionada a saude para medir os efeitos
da doencga crénica em seus pacientes para melhor entender como a doenca interfere
no dia a dia da pessoa; da mesma forma, profissionais de saude publica a utilizam
para medir os efeitos de inumeras desordens, deficiéncias de curto e longo alcance,
e doengas em diferentes populagdes.
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6 METODO

6.1 CARACTERISTICA DO ESTUDO

O perfil deste estudo é qualitativo e quantitativo, do tipo descritivo. As
pesquisas descritivas tém como objetivo a descricdo das caracteristicas de
determinada populagdo ou fendmeno, ou o estabelecimento de relagdes entre
variaveis (GIL, 2010).

Sobre a pesquisa qualitativa, a Dra. Mathilde Neder (1993) reflete:

[...] na pesquisa qualitativa o pesquisador trabalha com fenémenos,
que de alguma forma se expressam, se mostram, situacionalmente.
O pesquisador ndo busca, ndo se preocupa com, nao faz
generalizagdes. O fenbmeno é estudado nas suas qualidades
essenciais, na sua especialidade e peculiaridade, o que vale dizer
que o trato é individual, diferenciado. Em lugar de uma explicagéo
causal, o que se busca, na pesquisa qualitativa, € a compreensao do
fendbmeno que se mostra. [...] Assim €& que, na agdo metodologica,
no que se refere ao instrumental, podemos dizer que ele é variavel,
incluindo técnicas que o pesquisador conhece e vivencia em sua
experiéncia diaria. E €& grande a variedade de instrumentos,
considerando a amplitude dos aspectos qualitativos a serem
pesquisados nos fendbmenos. Verdadeiramente, o investigador € o
mais importante instrumento, dado que de sua capacidade de
criatividade depende o sucesso do processo de pesquisa. (NEDER,
1993, p.2).

A mesma autora ainda acrescenta:

[...] na pesquisa qualitativa destacam-se: a consideragdo ao
conteudo especifico dos dados caracteristicos do fenbmeno, que se
espera obter; a consideragdo a um fundamento filoséfico, marcando
as estruturas dos fenbmenos, a sua esséncia; e a consideragao ao
compromisso de utilizagdo da linguagem, enquanto relato, para
fornecer formas de representagcdes dos dados, correspondendo a
descricdo do significado geral dos conteudos, anotadas as
semelhangas ou aproximacdes entre as partes especificas dos
fendbmenos. (NEDER, 1992, p.3).
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O trabalho com técnica quantitativa tem por objetivo, segundo Santos (2009),
analisar o comportamento de variaveis tanto individualmente quanto em suas
associagbes com outras variaveis Sao elaborados diversos graficos ou tabelas de
frequéncias univariadas (uma variavel), com cruzamentos de duas variaveis
(bivariadas) ou mais (multivariadas), no intuito de identificar caracteristicas ou
fatores explicativos dos fendmenos em estudo. Os dados podem apresentar
diferentes niveis de medicdo, possibilitando trabalhar com estatisticas descritivas ou

inferenciais, com probabilidades, propor¢cdes ou correlacdes entre variaveis.

6.2 JUSTIFICATIVA

Este estudo se justifica pelo forte impacto emocional causado pelas cardiopatias
pediatricas, tanto nos pacientes envolvidos como em seus cuidadores. Entende-se
que estudar os sentimentos gerados pelo adoecer, tanto na crianga quanto em seus
pais, pode ajudar os envolvidos a passarem por este processo de forma menos
comprometida. E necessario perceber e assim poder trabalhar com fatores de
protecao que poderdao fomentar uma atitude resiliente, capaz de enfrentar a situacao
e ainda sair dela com algum ganho psiquico. As estratégias de enfrentamento
(coping) também sado fatores importantes que merecem um aprofundamento,
visando a melhora da qualidade de vida em um processo de doenca. Como
contribuicdo a populagao estudada, dois manuais para portadores de marca-passo
cardiaco e de cardioversor desfibrilador implantavel foram criados por esta
pesquisadora (ANEXO 5 e 6) que fardo parte do Protocolo de Assisténcia
Psicologica aos Pacientes Portadores dos Dispositivos e seus Cuidadores. Eles
serdo entregues gratuitamente e deverdo ser lidos junto com a psicdloga, para

eventuais duvidas que restarem.

6.3 OBJETIVOS

* A presente pesquisa teve por objetivo geral identificar os efeitos das

cardiopatias pediatricas no psiquismo dos pacientes e de seus cuidadores.
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* A investigagdo visa a contribuir para o melhor entendimento sobre os
aspectos emocionais envolvidos na cardiopatia pediatrica e, dessa maneira,

oferecer uma compreensao mais eficaz sobre essa patologia.

* Como objetivos especificos esse estudo visou:

a. Mensurar nos pacientes: nivel e fatores de resiliéncia, qualidade de vida,
0s problemas comportamentais e emocionais, e as interagdes entre as
variaveis médicas, além das associagdes entre e o nivel de resiliéncia e o
uso de estratégias de enfrentamento do cuidador.

b. Mensurar nos cuidadores: nivel de resiliéncia, estratégias de
enfrentamento e percepgdes sobre a condigao cardiaca do paciente.

c. Observar a representagao simbdlica dos pacientes e de seus cuidadores
sobre a cardiopatia dos primeiros.

d. Estudar as associagdes entre as respostas dos instrumentos de avaliagao
de: Qualidade de Vida, Problemas Comportamentais e emocionais,
Resiliéncia, Fatores de Protecdo e Vulnerabilidade com as variaveis
meédicas encontradas.

e. Estudar as associagdes das respostas dos cuidadores e as variaveis
meédicas dos pacientes

6.4 HIPOTESES

» Influéncia da gravidade da doencga sobre a qualidade de vida e os problemas

comportamentais e emocionais do paciente.

H1- Quanto mais grave for a cardiopatia, pior a classificacdo da qualidade de vida
das criangas entre quatro e doze anos.
H2- Quanto mais grave for a cardiopatia, maior o nivel de ansiedade/ depressao dos

pacientes entre onze e dezoito anos.
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H3- Quanto mais grave for a cardiopatia, maior o nivel de retraimento/depressao dos
pacientes entre onze e dezoito anos.

H4- Quanto mais grave for a cardiopatia, maior o indice de problemas internalizantes
nos pacientes entre onze e dezoito anos.

H5- Quanto mais grave for a cardiopatia, maior o nivel de sintomas de estresse poés-
traumatico (PTS) dos pacientes entre onze e dezoito anos.

H6- Quanto mais grave for a cardiopatia, menores os niveis de senso de controle
(otimismo, autoeficacia e adaptabilidade) dos pacientes entre nove e dezoito anos.
H7- Quanto mais grave for a doenga, mais prejudicada a capacidade de
relacionamento (confianga, apoio, conforto, tolerancia) dos pacientes entre nove e
dezoito anos.

H8- Quanto mais grave for a doenga, maiores os niveis de reatividade emocional
(suscetibilidade, recuperagéao, prejuizo) dos pacientes entre nove e dezoito anos.
H9- Quanto mais grave for a cardiopatia, menos sintomas de recursos internos o
paciente entre nove e dezoito anos apresentara.

H10- Quanto mais grave for a cardiopatia, mais vulneravel o paciente entre nove e
dezoito anos.

H11- Quanto mais grave for a doenga, maior o nivel de ansiedade/depressédo do
paciente de um ano e meio a cinco anos, segundo a percepg¢ao do seu cuidador.
H12 - Quanto mais grave for a doenga, maior o nivel de problemas internalizantes do
paciente de um ano e meio a cinco anos, segundo a percepg¢éo do seu cuidador.
H13- Quanto mais grave for a doenga, maior o nivel de sintomas do transtorno de
estresse do paciente de um ano e meio a cinco anos, segundo a percepg¢éo do seu
cuidador.

H14- Quanto mais grave for a doenga, maior o nivel de sintomas do transtorno de
ansiedade do paciente de seis a dezoito anos, segundo a percepgao do seu
cuidador.

H15- Quanto mais grave for a doenga, maior o nivel de ansiedade/depressédo do
paciente de seis a dezoito anos, segundo a percepgao do seu cuidador.

H16 - Quanto mais grave for a doenga, maior o nivel de problemas internalizantes do

paciente de seis a dezoito anos, segundo a percepgao do seu cuidador.
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H17- Quanto mais grave for a doenga, maior o nivel de transtorno de ansiedade do
paciente de seis a dezoito anos, segundo a percepgao do seu cuidador.
H18- Quanto mais grave for a doenga, maior o nivel de transtorno de estresse poés-
traumatico (PTS) do paciente de seis a dezoito anos, segundo a percepg¢ao do seu
cuidador.

» Influéncia da gravidade da doenga no nivel de resiliéncia e no uso de

estratégias de enfrentamento do cuidador.

H19- Cuidadores de pacientes em classe funcional mais baixa apresentam nivel de
resiliéncia mais alto.

H20- Cuidadores de pacientes em classe funcional mais alta fazem uso de
estratégias de enfrentamento adaptativas com maior frequéncia e intensidade do

gue cuidadores de pacientes com cardiopatia em classe funcional mais baixa.

» Influéncia do tempo de diagnostico sobre a qualidade de vida e os problemas

comportamentais e emocionais do paciente.

H21- Pacientes entre quatro e doze anos com diagndstico mais recente de
cardiopatia (agudos) classificam a sua qualidade de vida como melhor do que a de
pacientes com mais tempo de doenca.

H22- Pacientes entre onze e dezoito anos com diagnostico mais recente de
cardiopatia apresentam mais problemas de ansiedade/depressao, problemas
internalizantes, sinais de transtorno de ansiedade e de transtorno de estresse pos-
traumatico do que seus pares com diagnodstico ha mais tempo.

H23- Pacientes entre nove e dezoito anos com diagnostico mais recente de
cardiopatia apresentam niveis de senso de controle (otimismo, autoeficacia,
adaptabilidade) e capacidade de relacionamento (confianga, apoio, conforto,

tolerancia) mais baixos do que os de seus pares com diagnostico ha mais tempo.

H24- Pacientes entre nove e dezoito anos com diagnostico mais recente de

cardiopatia apresentam niveis de reatividade emocional (suscetibilidade,
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recuperacao, prejuizo) mais elevados do que os de-seus pares com diagndstico ha
mais tempo.

H25- Pacientes entre nove e dezoito anos com diagnostico mais recente de
cardiopatia apresentam indices de recursos internos mais baixos do que os de seus
pares com diagndstico ha mais tempo.

H26- Pacientes entre nove e dezoito anos com diagnostico mais recente de
cardiopatia apresentam indices de vulnerabilidade mais elevados do que os de seus
pares com diagndstico ha mais tempo.

H27- Pacientes entre seis e dezoito anos com diagndstico mais recente de
cardiopatia apresentam niveis de ansiedade/depressao, problemas internalizantes,
sintomas de transtorno de ansiedade e sintomas de transtorno de estresse pos-
traumatico mais elevados do que seus os de pares com diagndstico ha mais tempo,
segundo seus cuidadores.

» Influéncia do tempo de diagndstico no nivel de resiliéncia e no uso de
estratégias de enfrentamento do cuidador.

H28- Cuidadores de pacientes com diagndstico mais recente de cardiopatia
apresentam niveis de resiliéncia mais baixos do que os de seus pares com
diagndstico ha mais tempo.

H29 - Cuidadores de pacientes com diagndstico mais recente de cardiopatia usam
mais estratégias de enfrentamento tanto adaptativas focadas na emogédo quanto

desadaptativas do que os seus pares com diagnostico ha mais tempo.

» Influéncia da época do diagnodstico no nivel de resiliéncia e no uso de

estratégias de enfrentamento do cuidador.

H30- As médes com diagnostico pré-natal de cardiopatia apresentam niveis mais
elevados de resiliéncia do que as maes com diagndstico neonatal ou tardio.

H31- As maes com diagnostico pré-natal da cardiopatia fazem uso de estratégias de
enfrentamento tanto as adaptativas focadas na emocédo quanto as desadaptativas
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em menor numero e com menor intensidade do que as maes com diagndstico

neonatal.

» Influéncia do processo cirurgico sobre a qualidade de vida e os problemas

comportamentais e emocionais do paciente.

H32- Pacientes entre quatro e doze anos que passaram pelo processo cirurgico
classificam sua qualidade de vida como melhor do que os pacientes com cardiopatia
que nao passaram pelo processo.

H33- Os pacientes cirurgicos de onze a dezoito anos apresentam problemas
comportamentais em padrdes diferentes dos que os pacientes que nao passam pelo

processo.

» Influéncia do processo cirurgico no nivel de resiliéncia e no uso de estratégias

de enfrentamento do cuidador.

H 34- Os cuidadores de pacientes cirurgicos apresentam niveis de resiliéncia mais
elevados do que os cuidadores de pacientes que nao passam pelo processo.

H35- Os cuidadores de pacientes cirurgicos fazem uso de estratégias de
enfrentamento adaptativas focadas no problema em maior niumero e com maior
intensidade do que os cuidadores de pacientes que nao passaram pelo processo.
H36- Os cuidadores de pacientes cirurgicos fazem uso de estratégias de
enfrentamento adaptativas focadas na emogdo em maior numero e com maior
intensidade do que os cuidadores de pacientes que nao passaram pelo processo.
H37- Os cuidadores de pacientes cirurgicos fazem uso de estratégias de
enfrentamento desadaptativas em menor numero e com menor intensidade do que

os cuidadores de pacientes do que ndo passaram pelo processo.

» Influéncia da cirurgia com e sem circulagdo extracorporea sobre os problemas

comportamentais e emocionais do paciente.
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H38- Os pacientes entre onze e dezoito anos que passaram por cirurgia com
circulagao extracorporea (CEC) apresentam mais ansiedade/depressao, problemas
internalizantes, sinais de transtorno de ansiedade, de transtorno de déficit de
atengao e hiperatividade (TDAH) e de transtorno de estresse pds-traumatico (PTS)
do que os seus pares com cirurgia sem a necessidade de CEC.

H39- Os cuidadores de pacientes entre seis e dezoito anos que passaram por
cirurgia com CEC os percebem com mais ansiedade/depressao, problemas de
atencao, problemas internalizantes, sinais de transtorno de ansiedade, de transtorno
de deficit de atenc&do e hiperatividade (TDAH) e de transtorno de estresse pos-
traumatico (PTS) do que os seus pares que passaram por cirurgia sem a

necessidade de CEC.

» Influéncia do implante cardiaco na qualidade de vida e nos problemas

comportamentais e emocionais do paciente.

H40- Os pacientes de quatro a doze anos portadores de implante cardiaco
classificam sua qualidade de vida como pior do que dos seus pares que nao fazem
uso do dispositivo.

H41- Os pacientes entre onze e dezoito anos portadores de implante cardiaco
apresentam mais ansiedade/depressao, problemas internalizantes, sintomas de

estresse pos-traumatico do que os pacientes sem implante.

» Influéncia do implante cardiaco nos fatores de protecédo e vulnerabilidade do
paciente.

H42- Os pacientes entre nove e dezoito anos portadores de implante cardiaco
apresentam indices mais baixos de recursos internos do que os seus pares sem 0
implante.

H43- Os pacientes entre nove e dezoito anos portadores de implante cardiaco sao

mais vulneraveis do que os seus pares sem o implante.
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H44- Os pacientes entre nove e dezoito anos que fazem uso de implante cardiaco
tém mais ansiedade/depresséao, problemas internalizantes, transtorno de ansiedade
e sintomas de estresse pos-traumatico do que os seus pares sem o implante,

segundo os seus cuidadores.

» Influéncia do implante cardiaco do paciente no uso de estratégias de

enfrentamento do seu cuidador.

H45- Os cuidadores de pacientes portadores de implante cardiaco fazem uso de
estratégias de enfrentamento adaptativas focadas no problema em maior numero e

intensidade do que os cuidadores de pacientes sem implante.

» Influéncia do tipo de implante cardiaco na qualidade de vida e nos problemas

comportamentais e emocionais do paciente.

H46- Pacientes entre quatro e doze anos portadores de Cardioversor Desfibrilador
Implantavel (CDI) classificam sua qualidade de vida como pior que seus pares com
Marca-Passo (MP).

H47- Pacientes entre onze e dezoito anos portadores de CDI apresentam mais
problemas internalizantes, ansiedade/depressdo, transtorno de ansiedade e
sintomas de estresse pds-traumatico do que pacientes portadores de Marca-Passo
(MP).

H48- Pacientes entre nove e dezoito anos portadores de MP apresentam niveis mais
baixos de senso de controle, (otimismo, autoeficacia, adaptabilidade) do que seus
pares com CDI.

H49- Pacientes entre nove e dezoito anos portadores de MP apresentam niveis mais
baixos de capacidade de relacionamento (confianga, apoio, conforto e tolerancia) do
gue seus pares com CDI.

H50 - Pacientes entre nove e dezoito anos portadores de MP apresentam niveis
mais baixos de reatividade emocional (suscetibilidade, recuperagcdo e prejuizo

emocional) do que seus pares com CDI.
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H51- Pacientes entre nove e dezoito anos portadores de CDI apresentam indices
mais baixos de recursos internos do que seus pares com MP.

H52- Pacientes entre nove e dezoito anos portadores de CDI s&do mais vulneraveis
do que seus pares com MP.

H53- Os pacientes de seis a dezoito anos que fazem uso de CDI apresentam mais
ansiedade/depressao, problemas internalizantes, transtorno de ansiedade e

sintomas de estresse pds-traumatico do que os seus pares com MP.

» Influéncia do tipo de implante cardiaco do paciente na resiliéncia e no uso de
estratégias de enfrentamento do cuidador.

H54- Os cuidadores de pacientes portadores de CDI apresentam padrao mais baixo
de resiliéncia do que os cuidadores de pacientes com MP.

H55- Os cuidadores de pacientes portadores de CDI fazem uso de estratégias de
enfrentamento adaptativas focadas no problema em maior numero e intensidade do

que os cuidadores de pacientes com MP.

6.5 PARTICIPANTES
Participaram deste estudo 150 pacientes portadores de cardiopatias e seu cuidador.
Critérios de Inclusao
* Pacientes Cardiopatatas: ambos os sexos, de um dia a dezoito anos,
internado ou ambulatorial e seu cuidador, em atendimento pela Equipe de

Cardiologia do Hospital Pequeno Principe.

Critérios de Exclusao

* Pacientes cardiopatas portadores de Sindromes Genéticas.

Selecao dos Participantes-
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* Todos os cuidadores de pacientes que se encontravam em condi¢des clinicas
de responder aos instrumentos foram convidados a participar.

* Os pacientes entre nove e dezoito anos foram convidados a participar depois
da autorizagdo de seus cuidadores no periodo de janeiro a dezembro de
2012.

6.6 LOCAL

A coleta de dados foi realizada na Unidade de Cardiologia do Hospital
Pequeno Principe de Curitiba, Parana.

O Hospital Pequeno Principe € uma hospital de referéncia no tratamento de
cardiopatia, principalmente as cardiopatias cirurgicas de alta complexidade onde a
pesquisadora integra ha mais de dez anos a equipe multidisciplinar. A equipe
multidisciplinar deste servico conta com: uma equipe de médicos clinicos, duas
equipes cirurgicas, eletrofisiologista, um servico de hemodinamica, enfermeiros,
residentes de medicina, de enfermagem e de psicologia, psicologo, fisioterapeuta,
fonoaudidlogo, assistente social.

Dependendo do estado clinico do paciente a coleta foi realizada na
enfermaria, na Unidade de Terapia Intensiva, nos Ambulatérios e ainda na Casa de
Apoio da Instituicéo.

6.7 INSTRUMENTOS

Os instrumentos utilizados neste estudo:

- Inventarios — Sistema de Avaliagdo Empiricamente Baseado de Achenbach

(Achenbach System of Empirically Based Assessment)- ASEBA — ACHENBACH,

T.M. 1991)
- Foram utilizados nesta pesquisas os inventarios ASEBA- CBCL 1,5-5; CBCL 6-
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18; YSR- 11 -18.
CBCL - (Child Behavior Checklist for ages 1,5 - 5) versao brasileira 2010:
Inventario do Comportamento para Criangas entre um ano e meio e cinco anos.

- No presente estudo optou-se por utilizar o CBCL/1,5-5 que foi respondido

por um acompanhante da crianga entre um ano e meio e cinco anos.

E composto por 99 itens. destinados & avaliagdo das seguintes sindromes:
Reatividade Emocional, Ansiedade/Depressdo, Queixas Somaticas,
Problemas de Atengao, Comportamento Agressivo e Problemas de Sono.

- CBCL (Child Behavior for age 6-18”) versao brasileira 2010: Inventario de
Comportamento para Criangas entre seis e dezoito anos.

O objetivo desse inventario € avaliar as competéncias e os problemas de
comportamento de uma crianga de acordo com o relato dos cuidadores. Os
resultados sao analisados: Escores para a Escala de Internalizacao,
Externalizacdo e Total de Problemas Emocionais/Comportamentais. A Escala
de Internalizagdo € a soma dos escores dos problemas incluidos nas
sindromes: Ansiedade/Depressdo, Retraimento/Depressdao e Queixas
Somaticas. A Escala de Externalizagado é a soma dos problemas incluidos nas
sindromes Violagdo de Regras e Comportamento Agressivo. A Escala Total
Problemas Emocionais/Comportamentais ¢é a soma de todos os itens
problemas do CBCL/6-18. A Escala Total de Competéncias inclui as escalas
individuais de Competéncia em Atividade, Competéncia Social e Competéncia
Escolar. As Escalas Individuais relacionadas a Problemas de Sociabilidade,
Problemas com o Pensamento e Problemas de Atengao s&o computadas na
Escala Total de Problemas Emocionais/Comportamentais.

- YSR - (Youth Self Report) Inventario de Autoavaliagcdo para Adolescentes de
onze a dezoito anos. (Achenbach & Rescorla, 2001), vers&o brasileira do
Youth Self-Report (YSR) ja validado no pais (Rocha, 2012)

Idade: de 11 a 18 anos
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Objetivos: avaliar as competéncias do jovem em trés areas: atividades, social
e escolar. A segunda parte do YSR avalia problemas de comportamento em
oito escalas-sindromes empiricamente baseadas, sendo trés delas agrupadas
na Escala de Internalizagdo (Ansiedade/Depresséo, Retraimento/Depressao,
Queixas Somaticas), duas na Escala de Externalizacéo (Violagdo de Regras,
Comportamento Agressivo) e nas escalas Problemas de Atenc&o, Problemas
Sociais e Problemas com o Pensamento, que, somadas as outras escalas-
sindromes, configuram o indice geral escala Total de Problemas de
Comportamento.

- Questionario de Avaliagdo de Qualidade de Vida em Criangas e
Adolescentes — AUQEI -

Escala de Qualidade de Vida AUQEI (Autoquestionnaire Qualité de Vie
Enfant Imagé) de Manificat S. & Dazord A. (1997), validada por Assumpgao
Jr. F.B., Kuczynski E., Sprosieri M.H. & Aranha E.M.G. (2000).

Idade- 4 a 12 anos.

O instrumento visa verificar os sentimentos da prépria criangca em relagcao ao
seu estado atual. E um instrumento que busca avaliar a sensagéo subjetiva
de bem-estar parindo da premissa que a crianga € capaz de se expressar
quanto a sua subjetividade.

Escores: O ponto de corte do instrumento € 48, um indice inferior pode-se

supor uma qualidade de vida prejudicada.

- ESCALA DE RESILIENCIA PARA CRIANGAS E ADOLESCENTES (RSCA)
Resiliency Scales for Children and Adolescents - Sandra Prince - Embury
(2007). Validado no Brasil por Barbosa, R. J. (2009)

|dade- 9-18 anos.

Objetivos: identificar e quantificar os atributos de resiliéncia e/ou

vulnerabilidade nos jovens a partir de suas experiéncias pessoais.
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Segundo Barbosa R. J. (2009) a proposta da escala é proporcionar teodrica e
empiricamente uma avaliagado das principais caracteristicas da resiliéncia em
criancas e adolescentes de 9 a 18 anos. Ela tem como base a suposi¢ao de
que a resiliéncia reflete o quanto os recursos individuais superam o estresse

interno ou externo.

E formada por trés areas tedricas principais (0 sentido de controle, a
capacidade de relacionamento e a reatividade emocional). Cada escala é
projetada para refletir uma dessas areas principais e 0s mecanismos
subjacentes que permeiam a relagédo entre o ambiente e a experiéncia interna

da crianga.

> Escala de Resiliéncia RS-25 de Wagnild & Young

A escala de Resiliéncia de Wagnild & Young tem por objetivo medir os niveis
de adaptacao psicossocial positiva em face de eventos de vida.
Os autores Wagnild & Young (2010, 1993) estabelecem 5 dominios

envolvidos diretamente no tema:

Autoconfianga (autossuficiéncia) (Self-relience) Entende- se pela confianga
que o sujeito possui em si préprio, nas suas forgas e nas suas potencialidades
pessoais, conhecedor dos seus limites.

Sentido de Vida (Purposeful of Life — Meaning) associa-se a percepgao que a
pessoa possui sobre o sentido da vida ou sobre a crenga de um bom motivo

para se viver.

Equilibrio (Equanimidade) (Equanimity): expressa-se na capacidade do
sujeito enfrentar os varios acontecimentos na sua vida com flexibilidade.
Equanimidade denota a capacidade de considerar uma ampla gama de
experiéncia, relaxar e enfrentar o que vier, moderando desta forma as

respostas extremas a adversidade (Wagnild & Young, 2010).
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Perseveranca: entende-se pela capacidade do sujeito em seguir em frente e
ultrapassar adversidades, apesar da adversidade ou desanimo. Denota uma
vontade de continuar a lutar para reconstruir sua vida e manter-se o envolvido

e com autodisciplina.

“Solidao Existencial” ou Singularidade Existencial: é a percepgéo de que a
forma de viver de cada pessoa € unica; enquanto algumas experiéncias sao
compartilhadas, ha outras que devem ser enfrentadas sozinhas; a solidao
existencial/singularidade existencial confere uma sensacédo de liberdade e
senso de singularidade (Wagnild & Young, 2010,1993).

» Inventario de Cope Breve (Brief Cope)
Criada por Carver, C.1997 e validado no Brasil por Brasileiro (2012)
Objetivos: avaliar uma ampla gama de respostas de enfrentamento.
A versao reduzida, usada neste estudo, € constituida por 28 itens e composta

por 14 dominios:

1) Coping ativo: iniciar uma acgéo ou fazer esforgos para remover ou

circunscrever o estressor;
2) Planejamento;

3) Utilizar suporte instrumental: procurar ajuda, informagdes ou conselhos
sobre o que fazer:

4) Utilizar suporte sociallemocional: conseguir simpatia ou suporte
emocional de alguém-

5) Religiosidade: aumento de participagdo em atividades religiosas;

6) Reinterpretagao positiva: fazer o melhor da situagao crescendo com base
nela, ou vendo-a de um modo mais favoravel.

7) Autoculpabilizagao: culpar e criticar a si mesmo pelo que aconteceu.

8) Aceitacao: aceitar o fato que o evento estressante ocorreu, e é real.

9) Expressao de sentimentos: aumento da consciéncia do estresse
emocional pessoal e a tendéncia concomitante para exprimir ou descarregar

esses sentimentos.
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10) Negacao: tentativa de rejeitar a realidade do acontecimento estressante.
11) Autodistracao: distragdo mental do conflito, por meio de devaneios, sono
ou autodistragao.

12) Desinvestimento comportamental: desistir ou deixar de se esforgar
para alcangar o objetivo com o qual o estressor esta interferindo;

13) Uso de substancias: utilizar alcool, café ou outras drogas, que podem

até ser medicamentos, como um meio de se afastar do estressor.

14) Humor: fazer piadas sobre o estressor.

O autor ndo estipula como a escala deve ser pontuada, apenas aponta para
caracteristicas que foram agrupadas em 3 grupos:

. Estratégias adaptativas focadas no problema: encontradas nos
dominios; coping ativo; suporte emocional; suporte instrumental;
reinterpretacao positiva; aceitagao; planejamento.

. Estratégias adaptativas focadas na emocgao: encontradas nos
dominios: Autodistragao; Expresséo de sentimentos; Religiosidade; Humor.

. Estratégias nao-adaptativas focadas na emocgao: encontradas nos
dominios: Negacao; Uso de substancia; autoculpabilizagdo; Desinvestimento

Comportamental.

Neste estudo foram estudados os escores relativos a intensidade e ao
quantidade de uso de cada grupo de estrategias.
Os conceitos que fundamentam as escalas estdo descritos no capitulo

Resiliéncia estratégias de Enfrentamento e Qualidade de Vida

Desenhos

Quando havia a possibilidade foi solicitado ao paciente a partir de 6 anos de
idade que desenhasse o seu coragdo, como ele acreditava estar no momento do
desenho e em um segundo desenho como imaginava que ele estaria depois do
tratamento. Ao cuidador também foi solicitado que realizasse os desenhos do

coracdo do paciente com as mesmas orientagcdes. Os desenhos serviram como
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ferramenta para facilitar o rapport e para estabelecimento de vinculo por se tratar de
uma atividade ludica.

Com os cuidadores foi perguntado se desejavam realizar os desenhos do
coracao do paciente antes e depois do tratamento.

Foi realizada a comparagao entre o desenho do coragao antes do tratamento
e o0 desenho do coragao apds este processo.

Entrevista Semiestruturada

No presente trabalho, a entrevista foi utilizada como forma de estabelecimento de
vinculo terapéutico. Varios recortes dessas entrevistas foram utilizados como

ilustracdo dos temas teoricos desenvolvidos (ANEXO 1).

6.8 PROCEDIMENTOS

Os pacientes do Servico de Cardiologia do Hospital Pequeno Principe que
preenchiam aos critérios de inclusdo deste estudo, assim como seus cuidadores
foram convidados a participar da pesquisa. Os participantes foram informados que
os dados seriam coletados em uma consulta com duragdo de aproximadamente uma
hora e meia.

O estudo propriamente dito foi iniciado apds a leitura, feita pela pesquisadora,
do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e de sua assinatura pelo
acompanhante responsavel. Neste momento foram feito os esclarecimentos
necessarios.

Nem todos os participantes puderam responder a todos os instrumentos
propostos devido a piora no estado clinica do paciente, intercorréncia na unidade,
necessidade de deslocamento da cuidador.
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Procedimento de Aplicacgao:

Como a grande parte dos participantes da pesquisa ja era acompanhada por
esta pesquisadora, o estudo seguiu os seguintes critérios: inicialmente a aplicagao
foi feita com os cuidadores e posteriormente o paciente em um mesmo dia. A
selecdo dos testes foi baseada na faixa etaria do paciente. Com excecado dos
desenhos, realizado pelo paciente (independente da faixa etaria) e seu
acompanhante responsavel apenas se mostrassem interesse em fazé . A média da
aplicacao dos instrumentos durou cerca de 90 minutos.

Seguiu-se a seguinte ordem:

1. Entrevista Semiestruturada

2.Aplicacédo dos testes: a sequencia da aplicacdo se deu de acordo com as

condicdes clinicas e emocionais dos envolvidos.

6.9 CATEGORIAS DO ESTUDO

Classificagao dos Pacientes Segundo critérios médicos

A fim de classificar o nivel de gravidade dos pacientes foram consultados os
prontuarios meédicos. Para aprofundar esta informagado, estes diagnodsticos foram
discutidos em reunido com a equipe. As categorias médicas encontradas nessa
pesquisa foram discutidas em reunibes com a equipe de Cardiologistas da
Instituicao.

Em um segundo momento foi realizado reunides com a equipe de cardiologia
clinica da Instituicdo para que os pacientes fossem classificados segundo critérios
meédicos clinicos e cirurgicos.

As variaveis médicas estudadas na pesquisa:

» Classe Funcional — A equipe médica determinou a gravidade da doenga de
cada paciente usando como critério a Classe Funcional descrita pela
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American Heart Association (New York Heart Association, NYHA):

I- Paciente cardiopata, mas sem limitac&o fisica. Atividades fisicas comuns
nao causam cansago, palpitagdo, dispnéia ou angina. Auséncia de
sintomas (dispneia) durante atividades cotidianas. A limitagdo para
esforgos € semelhante a esperada em individuos normais;

- Paciente cardiopata com pequena limitagao fisica.
Atividades fisicas comuns, cotidianas, causam cansago, palpitagdes,
dispneia ou angina.
Assintomaticos em repouso.

- Paciente cardiopata com acentuada limitagao fisica.
Assintomaticos em repouso.
Atividades fisicas menores que as cotidianas comuns causam cansago,
palpitagcéo, dispneia ou angina.

IV-  Paciente cardiopata com grande limitag&o fisica.

Sintomaticos em repouso (causam cansago, palpitagbes, dispneia ou
angina)
Paciente incapaz de desenvolver qualquer tipo de atividade fisica.

Neste estudo n&o foram encontrados pacientes em padrao de CF 1

> Epoca do diagnéstico - Pela importancia do diagndstico precoce para o
planejamento do parto e dos procedimentos médicos necessarios e pelo
forte impacto emocional nos cuidadores, essa variavel foi verificada por
meio de pesquisa ao prontuario e pela entrevista com o responsavel. Devido
a grande variedade de tempos de diagndstico, em reunido com a equipe
meédica estabelecemos trés periodos para analise:

* Pré-Natal: Diagnostico obtido durante a gravidez, por meio de exame
de ultrassonografia.

* Neonatal: Diagndstico obtido logo apds o nascimento até o 28° dia de
vida.

* Tardio: Diagndstico obtido apds o 28° dia de vida até a adolescéncia.
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» Tempo de Diagnéstico da Doenga - Os efeitos do tempo de diagnostico e
por consequéncia de convivéncia com a cardiopatia tanto no paciente como
em seus cuidadores foi estudado por esta variavel. Classificamos as fases
como:

* Até 2 meses: que visa estudar os efeitos imediatos, agudos, do
diagndstico tanto no paciente quanto nos .

* Até 5 anos: efeitos emocionais de médio prazo de convivio com a
doenga.

* Mais de 5 anos: efeitos tardios, crénicos, da condig¢ao clinica.

» Cirurgia — O forte impacto emocional causado pela cirurgia cardiaca tanto
na crianga, no adolescente e em seus cuidadores , como o impacto
cognitivo causado pelo longo periodo em circulagdo extracorpérea foi
estudado e subdividido em duas categorias:

* Cirurgia com Circulagao Extra Corpérea.

* Sem Circulacao Extra Corpérea.

> Proéteses Cardiacas Implantaveis: A categoria implante de protese foi
estudada em dois momentos inicialmente estudou-se a presenca ou nao da
prétese.
- Sim — para os pacientes portadores do implante

- Nao — para os que nao utilizam proteses cardiacas implantaveis

- Tipo de Prétese Cardiaca: Posteriormente visou-se estudar os possiveis
efeitos emocionais causados por cada tipo de prétese
- Marca- Passo (MP)

- Cardioversor Desfibrilador Implantavel (CDI)

- Transplante Cardiaco: a variavel transplante cardiaco foi estudado nas
seguintes categorias;
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- Sim

- Nao

- Pré-transplante
- Local de Internamento

- Enfermaria

- Unidade de Terapia Intensiva
Os aspectos sociais foram levantados segundo variavel:

- Categoria de Internamento

- Sistema Unico de Saude

- Convénios

6.10 CRITERIOS ETICOS

Os procedimentos éticos observados foram os seguintes:

O Parecer Sobre o Projeto: o presente projeto de pesquisa foi autorizado pelo
Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Pequeno Principe de Curitiba, PR, em
conformidade com os critérios da Resolugdao CNS 196/96, levando em consideracao
a relevancia social, a relagdo custo/beneficio e a autonomia dos participantes
pesquisados, como também a Resolucdo n. 016/2000 do Conselho Federal de
Psicologia (CFP), na ementa que dispde sobre a realizagdo de pesquisas em
psicologia com seres humanos. Numero do registro no CEP 1046-11 CAAE:
0115.0.090.000-11. (ANEXO 2)

* Firmou-se um termo de consentimento livre e esclarecido com os
cuidadores dos pacientes (ANEXO 3).
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* Firmou-se outro termo de consentimento dos cuidadores autorizando

a participacao do paciente.

Analise Estatistica

Os resultados de variaveis quantitativas foram descritos por meédias,
medianas, valores minimos, valores maximos e desvios padrdoes. Variaveis
qualitativas foram descritas por frequéncias e percentuais. Para a avaliagdo da
associacao entre duas variaveis qualitativas foi considerado o teste exato de Fisher
ou o Teste de Qui-quadrado. Para a comparagdo de dois grupos em relagdo a
variaveis quantitativas foi usado o teste ndo-paramétrico de Mann-Whitney. Trés
grupos foram comparados usando-se o teste nao-paramétrico de Kruskal-Wallis.
Para avaliagdo da associacdo entre duas variaveis quantitativas foi estimado o
coeficiente de correlagdo de Spearman. Valores de p < 0,05 indicaram significancia
estatistica. Os dados foram analisados com o programa computacional SPSS v.20.0.
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7 RESULTADOS

O capitulo apresenta os resultados obtidos por meio dos instrumentos utilizados e
também as associagdes entre as variaveis com a finalidade de estudar os aspectos
emocionais causados pela doenga cardiaca tanto do ponto de vista do paciente

cardiopata como de seus cuidadores.

7.1 DESCRIGAO GERAL DA AMOSTRA

Neste estudo foram incluidos 150 pacientes pediatricos internados por diagnostico
de patologias cardiacas. Foram aplicados nas criangas/adolescentes e nos
cuidadores instrumentos de avaliagcdo de qualidade de vida e de condigdes
psicologicas conforme a disponibilidade de cada.

Nas tabelas a seguir sdo apresentadas estatisticas descritivas de todas as variaveis

de interesse no estudo

TABELA 1 — Descricdo de variaveis demograficas

Varidvel Classificacdo Resultado*
Idade 6,5 anos (2 dias - 18 anos)
Género Masculino 70 (46,7)
Feminino 80 (53,3)
Unidade de internamento Enfermaria 88 (58,7)
UTI 49 (32,7)
Ambulatério 13 (8,7)
Tipo de internamento SuUS 121 (80,7)
Convénio 29 (19,3)
Parentesco do cuidador Mae 130 (86,7)
Pai 12 (8)
Outros** 8 (5,3)

* Resultados descritos por média (minimo — maximo) ou por frequéncia (percentual)

** AvOs (7); madrinha (1)
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A populacdo estudada encontrava-se entre dois dias e dezoito anos, com

uma media de idade de seis anos e meio, sendo 80 (53,3%) meninas e 70 meninos.
A maioria estava internada pelo Sistema Unico de Saude (SUS) correspondendo a
80,7% dos internamentos. No hospital onde a pesquisa foi realizada a taxa de
ocupagao por pacientes do Sistema Unico de Saude corresponde a 70%.
88 pacientes encontravam-se alojados na Enfermaria do Hospital correspondendo a
58,7%, 49 estavam internados na Unidade de Terapia Intensiva (32,7%) e apenas
13 (8,7%) foram pacientes ambulatoriais que vieram ao hospital para consulta ou
exames.

O perfil dos acompanhantes/cuidadores era predominantemente de maes
(86,7%), com apenas 8% de pais. Também fizeram parte da amostra sete avés e

uma madrinha.



TABELA 2 — Descricdo de varidveis clinicas

Variavel Classificacao Resultado*
Tempo de diagnéstico Até 2 meses 28 (18,7)
> 2 meses a 2 anos 35 (23,3)
> 2 anos a 5 anos 23 (15,3)
> 5 anos a 10 anos 23 (15,3)
Mais de 10 anos 41 (27,3)
Epoca do diagndstico Intradtero 30 (20,0)
Neonatal 105 (70,0)
Inféncia 8 (5,3)
Adolescéncia 7(4,7)
Classe funcional 2 56 (37,3)
3 55 (36,7)
4 39 (26)
Procedimento realizado Cx c/ CEC 76 (50,7)
Cx Implante 31 (20,7)
Clinico 18 (11,9)
Cx s/ CEC 12 (8)
Cateterismo 9 (6)
Clinico Pré-TX 3(2)
X 1(0,7)
Cirurgia Sim 137 (91,3)
Nao 13 (8,7)
CEC** Sim 108 (78,8)
Nao 29 (21,2)
Implante de prétese Sim 43 (28,7)
Nao 107 (71,3)
Prétese implantada CDil 17 (39,5)
MP 26 (60,5)
Transplante Nao 144 (96)
Pré 3(2)
Sim 3(2)

* Resultados descritos por frequéncia (percentual)

**Restrita aos casos de cirurgia
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Foram levantadas as variaveis clinicas dos pacientes e n&o foi encontrado
nenhum paciente com doencga em classe funcional 1, o que pode ser explicado pelo
estudo ter sido realizado em ambiente hospitalar; 56 pacientes, correspondendo a
37,3% se encontravam com a cardiopatia em classe funcional 2. Em classe funcional
3 estavam 55 pacientes 36,7%; em classe funcional 4 foram encontrados 39
pacientes (26%).

Entre os pacientes que fizeram parte da pesquisa 121 passaram por processo
cirargico, sendo trinta para implante de dispositivos cardiacos e apenas doze nao
precisaram de circulagdo extracorpdrea. Trés pacientes eram transplantados
cardiacos e quatro estavam em lista de espera do 6rgdo. Foi realizado um
transplante cardiaco durante a coleta de dados Observou-se o perfil cirurgico do
servico quando verificamos que 91,3% dos pacientes ja haviam feito cirurgia em
algum momento de vida.

Dos pacientes portadores de prétese cardiaca implantavel, dezessete eram
portadores de Cardioversor Desfibrilador Implantavel (CDI) e vinte e seis com
Marca-Passo (MP).

Resultados dos instrumentos respondidos pelos pacientes

Os instrumentos foram respondidos pelos pacientes e seus cuidadores de

acordo com seu estado clinico e disponibilidade



GRAFICO 1 - Distribui¢do dos pacientes segundo os testes aplicados
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Quest respondidos pelos

) responderam ndo responderam excluidos pela idade Total
pacientes
AUQEI 51 0 99 150
YSR 43 3 104 150
Prince-Embury 59 0 91 150
150
140
130
120
110
100 99 104 91
90
80
70
60 . 0
50
40 3
30 59
20 ol 43
10
0
AUQEI YSR Prince-Embury

incluidos e responderam “incluidos e ndo responderam

excluidos pela idade

A escala AUQEI foi respondida por 51 pacientes entre quatro e 12 anos.

O inventario YRS foi respondido por 43 pacientes entre 11 e 18 anos.

A escala de Resiliéncia para Criangas e Adolescentes (RSCA) de Prince-

Embury foi respondida por 59 pacientes entre 9 e dezoito anos.



Instrumentos Respondidos pelos cuidadores sobre os pacientes

GRAFICO 2 - Distribui¢do dos cuidadores segundo os testes aplicados sobre os pacientes.
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CBCL - 1,5-5 O inventario foi respondido por 11 cuidadores de pacientes entre 1,5

abs.

CBCL - 6-18. O inventario foi respondido por 56 cuidadores de pacientes entre 6 a

18 anos.
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Instrumentos respondidos pelos cuidadores sobre si mesmos

GRAFICO 3- Distribuicdo dos cuidadores sendo os testes aplicados sobre eles mesmos.

Quest respondidos pelos

cuidadores em relagdo a responderam ndo responderam excluidos pela idade total
si mesmos

RS-25 150 0 0 150
COPE-BREVE 90 60 0 150

4 N
150 0 0
140
130
120
110
100

80
70
60
50
40
30
20
10

RS-25 COPE-BREVE

“incluidos e responderam “incluidos e nio responderam - excluidos pela idade

- J

A escala RS- 25 Escala de Resiliéncia 25 de Wagnild & Young. foi respondida por
150 cuidadores

A escala COPE BREVE- foi respondida por 90 cuidadores.

60 cuidadores nao responderam ao COPE BREVE, as principais razdes para este
fato foram: dindmica da UTI, intercorréncia com o paciente, cansago, chegada de

visita.
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Resultados do AUQEI — qualidade de vida (4 a 12 anos)

TABELA 3 — Resultados da aplicagcdo do questiondrio AUQEI respondido pelo préprio

paciente
AUQEI n Média £ dp Mediana (Q1 — Q3)
Rel Familiares 51 1,9+04 2(1,7-2,1)
Saude 51 0,8+0,6 0,7 (0,3 -1,3)
Social-Lazer 51 1,9+04 1,8 (1,6 -2,2)
Auto-Conceito 51 2,0+£0,3 2(1,8-2,2)
Escola 51 22+04 22((2-24)
AUQEI - geral 51 478+7,0 50 (43 - 53)

dp: desvio padrao; Q1: 12 quartil; Q3: 32 quartil

Categorias: relagbes familiares; saude; social e lazer, autoconceito, escola e escore geral.

Pacientes com soma geral abaixo de 48 foram considerados como tendo uma
ma qualidade de vida e pacientes com pontuagdo igual a 48 ou mais foram
considerados como tendo qualidade de vida adequada. Dos 51 pacientes que
responderam o questionario AUQEI, 31 foram considerados como tendo um nivel
adequado de qualidade de vida, correspondendo a 60,8% com intervalo de
confianga de 95% dado por 47,4% a 74,2%.

As respostas do questionario sdo assim pontuadas: 0= Muito infeliz, 1= Infeliz;
2= Feliz e 3= Muito Feliz

O AUQEI mostrou, como era esperado, o dominio saude com a média mais
baixa de avaliacdo (0,8 + 0,6) entre muito infeliz e infeliz. A categoria social-lazer
mostrou certo rebaixamento em sua pontuagao ficando entre as classificagdes:
infeliz e feliz. Os outros dominios ficaram na categoria feliz apontando para uma

avaliacao positiva da qualidade de vida.
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Resultados do YSR

TABELA 4 — Resultados da aplicagdo do questiondrio YSR

o Mediana Classificagao*
YSR n Média + dp Q1 - Q3) N L c

Atividades 43 331+7,3 32(26-39) | 15(34,9) 10(23,3) 18 (41,9)
Social 43 40,0+8,8 43 (33-45) | 26 (60,5) 8(18,6) 9 (20,9)
Competéncias total 39 32,3+8,3 3 (26 -37) 3(7,7) 7(17,9) 29 (74,4)
Ansiedade depresséao 43 67,1+8,8 5(62-72) | 18(41,9) 12(27,9) 13(30,2)
Ansiedade retraimento 43 63,1+13,3 0 (52 -65) | 30(69,8) 6 (14) 7 (16,3)
Queixas somaticas 43 596+12,0 58(54-69) | 29(67,4) 5(11,6) 9 (20,9)
Problemas sociais 43 62,9+8,8 4 (54 -70) | 23(53,5) 9(20,9) 11(25,6)
Problemas pensamento 43 57,7+82 55(51-63) | 38(88,4) 3(7) 2 (4,7)
Problema atencéo 43 62,9+10,8 3(62-69) | 23(53,5) 11(25,6) 9(20,9)
Comportamento delinquente 43 54,7+6,2 52(50-56) | 38(88,4) 4 (9,3) 1(2,3)
Agressividade 43 585+7,7 58(51-62) | 36(83,7) 2 (4,7) 5(11,6)
Problemas internalizantes 43 656+94 5(59-72) | 11(256) 5(11,6) 27 (62,8)
Problemas externalizantes 43 55,0+9,7 55(49-61) | 31(72,1) 4(9,3) 8 (18,6)
Total problemas 43 61,6+9,2 3(56-69) | 17(39,5) 5(11,6) 21 (48,8)
Afetivo 43 62,973 3(58-68) | 26 (60,5) 8(18,6) 9 (20,9)
Ansiedade 43 64,4+6,5 4(59-70) | 25(58,1) 5(11,6) 13(30,2)
Somaticos 43 59,1+8,3 56(52-63) | 33(76,7) 4(9,3) 6 (14)
TDAH 43 60,0+84 57(52-67) | 31(72,1) 2(4,7) 10 (23,3)
TOD 43 578+8,2 55(51-61) | 33(76,7) 4(9,3) 6 (14)
Conduta 43 545+6,9 51(50-58) | 39(90,7) 1(2,3) 3(7)
TOC 43 61,4+6,6 3(58-65) | 32(74,4) 5(11,6) 6 (14)
PTS 43 654+86 6(61-70) | 18(41,9) 14(32,6) 11(25,6)
Qualidades positivas 43 54,7+7,7 55(52-60) | 43 (100) 0 (0) 0 (0)

dp: desvio padrao; Q1: 12 quartil; Q3: 32 quartil
Resultados descritos por frequéncia (percentual)
N- Normal

Os resultados do YRS de pacientes entre onze e dezoito anos mostram que
mais de 60% dos participantes percebiam sua atividade social como normal;
entretanto, a mesma proporgédo de pacientes estava em padréo limitrofe/clinico no
quesito atividades e nas competéncias totais. Os quesitos a seguir também foram
pontuados dentro da normalidade por mais de 60% dos pacientes: Retraimento/
depressao; Problemas de Pensamento; Violagdo de Regras; Comportamento
Agressivo; Problemas Afetivos; Problemas Somaticos; Transtorno de Déficit de
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Atencédo e Hiperatividade; Transtorno Desafiador Opositivo (TOD); Transtorno de
Conduta; e ainda o Transtorno Obsessivo Compulsivo (TOC).

O instrumento apontou para um total de mais de 70% dos pacientes com
Problemas Externalizantes em um nivel normal, os quesitos que compdem o item
Problemas Externalizantes: Violagdo de regras, comportamento agressivo e
Transtornos de Conduta mostraram mais de 80% dos pacientes dentro da
normalidade.

Outro fator que obteve uma quantia significativa dentro da normalidade foi o
item Problemas de Pensamento com 88,4% dos pacientes. Nos itens que compdem
a escala Problemas Internalizantes: ansiedade/depressdo pontuou 58% dos
pacientes no padrao limitrofe/clinico, 60% estavam em padrdo normal nos itens
retraimento/depressao e queixas somaticas. No cOmputo geral, a escala Problemas
Internalizantes ficou com 62,8% na faixa clinica.

Um fator importante pela histéria clinica da populacdo estudada foi a
pontuacgéo de 58,2% nas faixas limitrofe e clinica no que se refere ao Transtorno de
Estresse Pds Traumatico.

Percebe-se que os pacientes da amostra ndo apresentaram problemas de
comportamento e emocionais em questdes referentes a comportamentos mais
agressivos ou desafiadores, em contrapartida as questdes relativas a ansiedade se

apresentaram mais comprometidas.



110

Resultados do Prince-Embury

TABELA 5 — Resultados da aplicagcdo do questiondrio Prince-Embury

; - Mediana Classificagao*

Prince-Embury n Média + dp Q1 - Q3) Al Vodia o
Otimismo 59 9,7£31 10(7-12) | 14(23,7) 29(49,2) 16(27,1)
Auto-Eficacia 59 8,632 9(6-11) 7(11,9) 34(57,6) 18(30,5)
Adaptabilidade 19 7,6 £4,5 9(3-12) 2(11,1) 9 (50) 7 (38,9)
Controle 59 46,4+10,1  46(41-55) | 11(18,6) 20(33,9) 28 (47,5)
Confianca 59 8,7+%+3,0 9(6-11) 6 (10,2) 9 (49,2) 24 (40,7)
Apoio 59 9,2+2,7 10 (7 - 11) 7 (11,9) 7(62,7) 15 (25,4)
Conforto 59 9,4 3,2 10(7-12) 10 (16,9) 3(55,9) 16(27,1)
Tolerancia 41 9134 9(8-12) | (19,5 23(561) 10 (24,4)
Capacidade de relacionamento 59 46+9,9 46 (39 - 55) 12 (20,3) 18(30,5) 29 (49,2)
Suscetibilidade 59 12,8+3,3 12 (11 - 15) 28 (47,5) 28 (47,5) 3(5,1)
Recuperagdo 59 12,632 12(10-14) | 29(49,2) 28(47,5)  2(3,4)
Prejuizo 59  12,5%+3,2 12 (10 - 15) 27 (45,8) 9 (49,2) 3(5,1)
Reatividade emocional 59 60,6+10,2 59 (53 - 69) 36 (61) 1(35,6) 2 (3,4)
Recursos 59 45,4 +9,9 44 (39 - 55) 15 (25,4) 4(23,7) 30(50,8)
Vulnerabilidade 59 59,7+9,5 58 (54 - 69) 43(72,9) 13 (22) 3(5,1)

dp: desvio padrao; Q1: 12 quartil; Q3: 32 quartil
* Resultados descritos por frequéncia (percentual)

A escala de resiliéncia de Prince-Embury para jovens entre nove e dezoito
anos foi respondida por cinquenta e nove pacientes. As subescalas adaptabilidade e
tolerancia ndo foram respondidas por todos os pacientes, segundo a autora da
escala, em razdo da capacidade de compreensdo do item estudado. O item da
Adaptabilidade foi respondido por 19 pacientes de 15 a 18 anos e a Tolerancia por
41 pacientes entre 12 e 18 anos.

A Escala Senso de Controle é subdividida em: otimismo, autoeficacia,
adaptabilidade. Na subescala otimismo, observou-se que 76,3% dos pacientes se
encontravam em padrdo médio/ baixo, assim como a subescala autoeficacia
apontou para 88,1% dos respondentes no mesmo padrdo. A subescala
adaptabilidade apontou para 88,9% com o mesmo padrao médio/baixo. No cémputo
geral a Escala de Senso de Controle apenas 18,6% dos pacientes ficaram em nivel
alto.
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Na Escala Capacidade de Relacionamento 49,2% (29) dos pacientes
pontuaram abaixo da média. Todas as subescalas (Confianga, Apoio, Conforto,
Tolerancia) foram pontuadas, por mais de 80% dos pacientes, com classificacéo
meédia/baixa. A subescala Tolerancia nao foi pontuada por respondentes entre nove
e onze anos, como o autor preconiza. Na classificagdo geral percebe-se que 79,8%
dos pacientes apresentaram padrao médio/baixo de capacidade de relacionamento.

O instrumento mostrou altos padrbes de reatividade emocional nos pacientes
cardiopatas. A Escala Reatividade Emocional é composta pelos subitens:
Suscetibilidade Emocional, Recuperagdo, Prejuizo. Em todas as subescalas a
pontuacgédo ficou entre os padrbes médios/ altos em mais de 90%. Constatou-se que
0s pacientes apresentaram indices muito altos de reatividade emocional, com 96,6%
deles em nivel médio/alto e que mais de 60% dos pacientes mostraram padrio alto.

Metade da populagdo possuia um baixo indice de recursos emocionais
internos (50,8%), apenas 25,4% apresentaram alto padrdo. Chama a atencdo a
Vulnerabilidade Emocional presente em mais 94%, destes, 72,9% apresentam altos
indices. Apenas trés jovens obtiveram a classificacdo de baixa reatividade emocional

dentre os cinquenta e nove da amostra.
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Resultados das avaliagées dos cuidadores em relagao aos pacientes

Resultados do CBCL 1,5-5

TABELA 6 — Resultados da aplicacdo do questionario CBCL relativo a pacientes com idade de

1,5a 5 anos
CBCL n Mediatdp  Mediana Classificagao®
(Q1-Q3) N L C
Emocionalmente reativa 11 58,8+9,3 55(50-70) | 7(63,6) 1(9,1) 3(27,3)
Ansiedade depressao 11 649+13,7 66(50-69) | 4(36,4) 5(45,5) 2(18,2)
Queixas somaticas 11 61,7+13,9 58(50-72) | 8(72,7) 0 (0) 3(27,3)
Retraimento 11 56,1+6,9 51(50-60) | 9(81,8) 2(18,2) 0(0)
Problemas do sono 11 57,7157 56(53-64) | 10(90,9) 1(9,1) 0(0)
Problemas atencéo 11 51,1+22 50(50-51) | 11(100) 0(0) 0(0)
Comportamento agressivo 11 515+3,6 50(50-51) | 11(100) 0(0) 0(0)
Problemas internalizantes 11 58,8+16,3 62(45-73) | 5(45,5) 3(27,3) 3(27,3)
Problemas externalizantes 11 445+73 44(40-46) | 10(90,9) 1(9,1) 0(0)
Total problemas 11 525+13 53 (43-66) | 8(72,7) 0(0) 3(27,3)
Estresse 11 58,7172 58(51-67) | 8(72,7) 2(18,2) 1(9,1)
Afetivo 11 6072 60 (52-67) | 7(63,6) 3(27,3) 1(9,1)
Ansiedade 11 655+12,8 70(50-75) | 4(36,4) 1(9,1) 6 (54,5)
Transtorno invas do desenvolv 11 56,4 +6,7 56 (51-59) | 9(81,8) 2(18,2) 0(0)
TDAH 11 51,3+21 51(50-52) | 11(100) 0 (0) 0 (0)
TOC 11 515142 50(50-51) | 11(100) 0 (0) 0 (0)

dp: desvio padrao; Q1: 12 quartil; Q3: 32 quartil
* Resultados descritos por frequéncia (percentual)
Classificagdo: N-Normal; L- Limitrofe; C- Clinico

A escala CBCL para criangas entre um ano e meio a cinco anos foi
respondida por onze cuidadores. O quesito Problemas Externalizantes ficou com o
escore referente a normalidade em mais de noventa por cento, ja no que se refere a
Problemas Internalizantes metade dos pacientes (54,6%) estava no padréao
limitrofe/clinico. Mais de 60% das criangas estudadas ficaram em nivel
limitrofe/clinico nos dominios referentes a ansiedade, tendo a Sindromes de
Ansiedade/Depressao pontuado nessa categoria em 63,7% e transtornos de
ansiedade em 63,6%, segundo os cuidadores. As questdes relativas a problemas

de sono, total de problemas e estresse e também os transtornos invasivos do
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desenvolvimento, mostraram mais de 80% dos pacientes em padrao normal. Os
dominios: problema de ateng&do, comportamento agressivo, TDAH e TOC pontuaram
com 100% das criangas em padrao normal. A aplicagdo do inventario apresentou
certa dificuldade, pois as perguntas ndo correspondem aos possiveis
comportamentos de uma crianga doente nesta faixa etaria e chega a causar certo

constrangimento durante a aplicagao.

TABELA 7 — Resultados do questiondrio CBCL relativo aos pacientes com idade de 6 a 18 anos

o Mediana Classificagao*
CBCL n Média £dp Q1 - Q3) N 1 c

Atividades 56 32,8+6,9 32 (27 - 39) 20 (35,7) 12(21,4) 24 (42,9)
Social 56 42,3+8,2 43 (35-49,5) |41(73,2) 9(16,1) 6(10,7)
Escola 48 43+11 44’g?f3;53;'5 " |34(708) 4(83) 10(20,8)
Competéncias total 48 335+84 33’23257)'5 © |10(208) 5(10.4) 33 (68.8)
Ansiedade depressdo 56 68+10,8 66 (62,5 - 75) 5 (26,8) 21 (37,5) 0 (35,7)
Ansiedade retraimento 56 63,9%+10,5 63 (57 - 69) 5(62,5) 8 (14,3) 13(23,2)
Queixas somaticas 56 63,6+9,9 62 (57 -71) 4 (60,7) 6(10,7) 16 (28,6)
Problemas sociais 56 60,7+9,3 58 (52 - 68,5) 6 (64,3) 8 (14,3) 12(21,4)
Problemas pensamento 56 60,3 +10,1 58 (51 - 69) 9(69,6) 4(7,1) 13(23,2)
Problema atengdo 56 62,8+124 59 (52,5-68) 5(62,5) 9(16,1) 12(21,4)
Comportamento delinquente 56 56,0+6,5 54 (51 - 60) 8 (85,7) 5(8,9) 3(5,4)

Agressividade 56 59,2+10,7 56 (51 - 63) 44 (78,6) 5(8,9) 7(12,5)
Problemas internalizantes 56 66,4+11,6 67’335652)’5 ) 11 (19,6) 6 (10,7) 39 (69,6)
Problemas externalizantes 56 55,8+ 11,1 55(49-63,5) |37(66,1) 5(8,9) 14 (25)

Total problemas 56 61,9+11,8 62,5(55-69,5) |19(33,9) 10 (17,9) 27 (48,2)
Afetivo 56 64,5+9,8 64 (57 - 72) 28 (50) 9(16,1) 19(33,9)
Ansiedade 56 67,0+£8,0 70 (62 -73) 20 (35,7) 7(12,5) 29(51,8)
Somdticos 56 60,4+10,7 59,5(50-66,5) |41(73,2) 4(7,1) 1(19,6)
TDAH 56 594+85 57(51,5-655) |40(71,4) 8(14,3) 8 (14,3)
TOD 56 56,8+8,3 52 (51 - 62) 46 (82,1) 3(54) 7(12,5)
Conduta 56 55,1+8,1 51 (50-57,5) |48(85,7) 2(3,6) 6(10,7)
Tempo cognitivo lento 56 61,1+£8,5 61 (55 -70) 34 (60,7) 7(12,5) 15 (26,8)
TOC 56 63,3+8,5 62 (55-69,5) |33(58,9) 9(16,1) 14 (25)

PTS 56 66,9+9,9 66 (59 - 74,5) |24 (42,9) 13(23,2) 19(33,9)

dp: desvio padrao; Q1: 12 quartil; Q3: 32 quartil
* Resultados descritos por frequéncia (percentual)
Classificagdo: N-Normal; L- Limitrofe; C- Clinico.
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A escala foi respondida por cinquenta e seis cuidadores. Os itens Escola e
Competéncia Total foram aplicados em apenas 48 pacientes segundo critério do
autor da escala. Percebe-se que as competéncias totais estdo rebaixadas, ficando
em padrao limitrofe/clinico em razdo da baixa classificagdo no item Atividades, com
64,3% dos estudados em padrdo limitrofe/clinico, enquanto nas areas social e
escolar mais de 70% dos respondentes estava em padrao normal. Mais de 60% dos
pacientes se encontravam em padrdo normal, segundo seus cuidadores, nos
dominios: retraimento/depressao, queixas somaticas, problemas sociais, problemas
de pensamento, problemas de atencdo. Os dominios relativos a Problemas
Externalizantes mostraram que a grande maioria dos pacientes se encontrava em
padrdao normal sendo Violagdo de Regras pontuado com 85,7% e comportamento
agressivo com 78,6%. Os transtornos TDAH, TOD, transtorno de conduta e
transtornos somaticos também mostraram os pacientes em mais de 70% dentro da
normalidade.

Os cuidadores de pacientes com idade entre seis e dezoito anos que
responderam a escala classificaram mais de 60% dos pacientes em padrao
limitrofe/clinico nos quesitos: problemas internalizantes (80,3%);
ansiedade/depressédo (75%), total de problemas (66,1%), transtornos ansiedade
(64,3%). Em tempo cognitivo lento e transtorno obsessivo compulsivo encontram-se
40% dos pacientes com comprometimento, sendo 25% em padrao clinico no TOC e
26,8% no tempo cognitivo. Outro fator importante para o estudo foi o Transtorno de
Estresse Pds-Traumatico com mais de 57,1% da populacédo apresentando sintomas

sendo 33,9% clinicos.

Resultados das avaliacoes dos cuidadores em relagao a si mesmo

Resultados do RS-25

Nas tabelas abaixo, a “classificagdo mediana” foi definida a partir das

classificagdes ja estabelecidas por Wagnild e Young para o escore total do RS-25

(valor minimo 25 e valor maximo 175:
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Muito baixo: 25 a 100

Baixo: 101 a 115

Limite baixo: 116 a 130
Moderado: 131 a 145
Moderadamente alto: 146 a 160
Alto: 161 a 175

Proporcionalmente, para cada sub-escala do RS-25 (valor minimo 5 e valor
maximo 35), a classificagao ficou definida nessa pesquisa como:

Muito baixo: 5 a 20

Baixo: 21 a 23

Limite baixo: 24 a 26
Moderado: 27 a 29
Moderadamente alto: 30 a 32
Alto: 33 a 35

TABELA 8 — Resultados das escalas do RS-25 (geral)

Escalas do RS-25 n Média = dp Mediana (Q1 - Q3) Classificagdo mediana
Autoconfianca 150 28,7+4,3 29 (26 - 32) Moderado
Sentido de Vida 150 27,4+3,6 28 (26 - 30) Moderado
Equilibrio 150 21,8+5 22 (18 - 25) Baixo
Perseveranca 150 27,7+4,8 28 (26 -32) Moderado
Soliddo Existencial 150 27,5+5,2 29 (25 - 31) Moderado
Total 150 133,1+16,4 135(123,2-145) Moderado

dp: desvio padrao; Q1: 12 quartil; Q3: 32 quartil

Considerando-se essa distribuicdo dos casos de acordo com os resultados de
RS-25, a maioria dos os cuidadores foram classificados em nivel moderadobaixo
(muito baixo ou baixo), moderado (limite baixo, moderado ou moderadamente alto)
ou alto (moderadamente alto ou alto).

Na avaliagcdo dos dominios que compdem a escala verificou-se que a maior
pontuagcdo foi no que se refere a autoconfianga, seguido de soliddo existencial;
perseverancga; sentido de vida. O dominio que obteve a pontuagdo mais baixa foi
relativo ao Equilibrio. Os cuidadores se encontravam com nivel de resiliéncia
moderado, com excecado do dominio equilibrio que foi pontuado como baixo nivel, o

que é compreensivel pelas circunstancias em que se encontravam.
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TABELA 9 — Resultados da classificacdo do questiondrio RS-25 geral por categorias

RS-25 Frequéncia Percentual
Muito Baixo 8 5,3
Baixo 9 6,0
Limite Baixo 39 26,0
Moderado 57 38,0
Moderadamente Alto 35 23,3
Alto 2 1,3
Total 150 100,0

Tabela 10 - Resultados da classificacdo do questionario RS-25 agrupados por tercis

RS-25 Frequéncia Percentual
12 tercil (87 a 129) — Baixo 50 33,3
29 tercil (130 a 142) — Moderado 50 33,3
39 tercil (143 a 166) — Alto 50 33,3
Total 150 100,0

Os tercis de RS-25 total foram iguais a 129 e 143. Os intervalos dos autores
Wagnild e Young séo: 25 a 100: muito baixo; 101 a 115: baixo; 116 a 130: no limite
baixo; 131 a 145: moderado; 146 a 160: moderadamente alto; 161 a 175: alto.
Podemos observar que neste estudo, o primeiro tercil corresponde a quase
totalmente com os trés primeiros intervalos dos autores. O segundo tercil
corresponde a quase totalmente com o terceiro intervalo e o terceiro tercil
corresponde quase totalmente com os dois ultimos intervalos.

37,3% dos cuidadores ficaram nos niveis: limite baixo, baixo e muito baixo,
enquanto 24,6% ficaram no padrdo moderadamente alto e alto. 75,3% dos
cuidadores ficaram entre baixo e moderado apresentando tendéncia em niveis mais

baixos de resiliéncia. Os niveis altos responderam por 24,6% dos cuidadores.
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TABELA 11 — Uso de estratégias adaptativas focadas no problema (respondido por 90 cuidadores)

Dimens3o das estratégias NUmero da . Escore™
adaptativas focada no problema| estratégia Total 0 ‘ 1 ‘ 2 3
Coping Ativo 2 87 3(3,3) 10(11,1) 12(13,3) 65 (72.2)
7 88 2(22) 3(33) 10(111) 75(833)
Suporte emocional 5 85 5(5,6) 7(7,8) 8(8,9) 70 (77,8)
15 89 1(1,1) 10(11,1) 13 (14,4) 66 (73,3)
Suporte instrumental 10 83 7(7.8) 9(10) 10(11,1) 64 (71,1)
23 80  10(11,1) 15(16,7) 13 (14,4) 52 (57,8)
Reinterpretacao Positiva 12 86 4(4,4) 10(11,1) 15(16,7) 61 (67,8)
17 74 16(17.8) 3(3,3) 6(67)  65(722)
Planejamento 20 79 11(122) 6(6,7) 17(18,9) 56 (62,2)
24 87 3(33) 10(11,1) 8(89) 69(767)
Aceitacdo 14 82 8(89) 9(10) 8(89) 65(722)
25 83 7(7.8) 3(33) 11(122) 69 (76,7)

*Total de cuidadores que usaram a estratégia

** 0: Ndo tenho feito

1: Tenho feito um pouco

2: Tenho feito mais ou menos

3: Tenho feito bastante

Frequéncia de uso da estratégia

P2 P7‘ ‘ ‘Ps P15‘ ‘ ‘P10P23‘ ‘ ‘P12P17‘ ‘ ‘pzopu‘ ‘ ‘P14P25

Coping ativo

Suporte
emocional

Suporte
instrumental

Reinterpretagdo
positiva

Aceitagdo Planejamento

Grafico 4 - Frequéncia de uso de estratégias de enfrentamento adaptativas focadas no problema
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No Cope Breve pode-se observar que entre as estratégias adaptativas
focadas no problema as que se referem ao Coping Ativo foram as mais utilizadas
(97,22% das vezes), seguidas de: Suporte Emocional (96,6%); Planejamento
(92,22%); Aceitacéo (91,6%); Reinterpretacao Positiva (88,8%). As perguntas mais
utilizadas se referiram aos dominios Coping Ativo, P7: “Tenho tomado alguma
atitude para tentar melhorar a situagdo” (97,7%) e a P15 do Suporte Emocional:
“Tenho recebido conforto e compreensao de alguém” (98,8%).

A P17 do dominio Reinterpretacao Positiva; “Tenho tentado enxergar algo de
bom no que esta acontecendo” foi usada 82,2% das vezes sendo a estratégia
menos utilizada.

As estratégias de enfrentamento focadas no problema foram utilizadas na sua
grande maioria com bastante intensidade: “Tenho feito bastante”.
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Dimens&o das estratégias Numero da . Escore**

adaptativas focada na emocéo estratégia Total 0 1 ‘ 2 ‘ 3

Auto-Distragéo 1 63  27(30) 21(23,3) 11(12,2) 31 (34,4)
19 57 33(36,7) 15(16,7) 20(22,2) 22 (24,4)

Expressdo de sentimentos 9 52 38(42,2) 12(13,3) 15(16,7) 25(27,8)
21 62 28 (31,1) 20(22,2) 21(23,3) 21(23,3)

Humor 18 22 68(756) 13(144) 5(56) 4 (4.4)
28 11 79 (87,8) 8 (8,9) 0 (0) 3 (3,3)

Religiosidade 22 85 5(56) 4(44) 10(11,1) 71(789)
27 87 3 (3,3) 3 (3,3) 4(4,4) 80 (88,9)

*Total de cuidadores que usaram a estratégia
** 0: Ndo tenho feito

1: Tenho feito um pouco

2: Tenho feito mais ou menos

3: Tenho feito bastante

Frequéncia de uso da estratégia

‘Pl

Auto distragdo

‘ Expressdo de sentimentos ‘

Humor ‘

Religiosidade

Grafico 5 - Frequéncia de uso de estratégias de enfrentamento adaptativas focadas na emocéao

No Cope Breve pode-se observar que entre as estratégias adaptativas focadas

na emogao as que se referem a Religiosidade foram as mais utilizadas (95,5%),

seguidas de: Auto Distragéo (66,6%); Expressao dos Sentimentos (63,3%); Humor

(18,3%).
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A pergunta mais utilizada se referiu ao dominio Religiosidade, P27: “Tenho
orado ou meditado”, que foi usada 96,6% das vezes. A P28 do Dominio Humor:
“Tenho ridicularizado a situagao” foi a pergunta menos utilizada (12,2% das vezes).
Nota-se que 81,6% dos cuidadores ndo usaram as estratégias focadas na emocgéao
referentes ao humor em contrapartida pudemos observar que apenas 4,4% (8) dos

cuidadores responderam n&o fazer uso das estratégias relativas a religiosidade.

Acredita-se que houve um problema com a tradugéo da escala original para a
lingua portuguesa do Brasil. As frases originais apresentadas na escala americana
sdo: I've been making fun of the situation e I've been making jokes about it. Na
versao para Portugal as frases sdo: “Enfrento a situagdo levando-a para a
brincadeira” e “Enfrento a situagcdo com humor”. Na versdo brasileira as frases
ficaram: “Tenho feito piadas sobre a situagdo” (P18) e “Tenho ridicularizado a
situacao” (P28). Nota-se que o termo ridicularizado, foi interpretado como agressivo

pelo cuidador de um paciente cardiopata.

TABELA 12 — Uso de estratégias desadaptativas

Dimenséao das estratégias Nuamero da Total* Escore*
; - otal

desadaptativas estratégia 0 ‘ 1 ‘ 2 ‘ 3

Negacéo 3 56 34 (37,8) 15(16,7) 10(11,1) 31 (34,4)
8 43 47(52,2) 17(18,9) 9 (10) 17 (18,9)

Uso de substancias 4 11 79 (87,8) 6 (6,7) 1(1,1) 4 (4,4)
11 9 81 (90) 5 (5,6) 2(2,2) 2(2,2)

Desinv Comportamental 13 14 76 (84,4 6 (6,7) 6 (6,7) 2(2,2)

)
26 11 79(87,8) 8(8,9) 3(3,3) 0 (0)
Autoculpabilizagéo 6 55 35(38,9) 12(13,3) 16(17,8) 27 (30)
16 49 41 (456) 16(17,8) 16(17,8) 17 (18,9)

*Total de cuidadores que usaram a estratégia
** 0: Ndo tenho feito

1: Tenho feito um pouco

2: Tenho feito mais ou menos

3: Tenho feito bastante.
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Frequéncia de uso da estratégia

P11 ‘ ‘ ‘ P13

Negacdo ‘ Uso de substancias Auto culpabilizacdo ‘Desinvest Comportamental

Grafico 6 - Frequéncia de uso de estratégias de enfrentamento desadaptativas.

TABELA 14- Uso da estratégias de enfrentamento (Total)

Escore total Total de estratégias utilizadas

Uso de estratégias
Intervalo* Mediana (Q1-Q3) Intervalo* Mediana (Q1-Q3)

Adaptativas focadas no problema 0-36 31 (27 - 34) 0-12 12 (10-12)
Adaptativas focadas na emogdo 0-24 11 (9-13) 0-8 5(4-6)
Desadaptativas 0-8 5(2-9) 0-8 3(1-4)
Total (soma das 3 estratégias) 0-68 48 (42 - 51) 0-28 19 (17 - 21)

*Intervalo de valores possiveis

Entre as Estratégias Desadaptativas focadas na Emogédo o instrumento apontou
para o maior uso das estratégias referentes aos Dominios: Negacédo e
Autoculpabilizacdo. No dominio Negacgéo foi a mais utilizada foi P5: “Tenho dito a
mim mesmo: isto ndo é real” usada 56 vezes, o que correspondeu a 62,2% seguida
de estratégia P13 do dominio Autoculpabilizagdo: “tenho me criticado” usada 55
vezes (61,1%). Mais da metade dos cuidadores fez uso dessas estratégias. Poucos

cuidadores mostraram necessitar de remédios, drogas ou alcool para enfrentar a
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situagcédo. A P4: “Tenho consumido alcool ou outras drogas/medicamentos para me
sentir melhor” que foi utilizada 11 vezes e a estratégia 11: “Tenho consumido alcool
ou outras drogas/medicamentos para me ajudar a superar a situagado” foi a menos
utilizada (9 vezes). As estratégias do dominio Desinvestimento Comportamental
também foram pouco utilizadas mostrando que apenas 13,88% dos cuidadores
pensaram em desistir de enfrentar o problema. As perguntas P6: “Estou desistindo
de enfrentar a situagdo” e P16 “Estou desistindo de tentar enfrentar a situagao”
foram usadas 14 e 11 vezes respectivamente (15,5% e 12,2%).

7.2 ANALISE DAS HIPOTESES ESTUDADAS

A seguir serdo expostas as hipdteses levantadas. Serdo apresentados os
graficos apenas com os dominios estudados nas hipoteses. As tabelas completas se
encontram em anexo. (ANEXO)

Na sequéncia, para cada hipotese levantada serdo apresentadas as
conclusdes citando as tabelas e os valores de p dos testes estatisticos que
embasaram estas conclusdes. Foram consideradas confirmadas as hipoteses com
testes estatisticos que indicaram significancia estatistica (p < 0,05). Na
impossibilidade da aplicacdo de teste estatistico em funcdo de baixas frequéncias

esperadas foi apresentada uma analise com base apenas nos resultados descritivos.

» Influéncia da gravidade da doencga sobre a qualidade de vida e os problemas

comportamentais e emocionais do paciente.

H1 — Quanto mais grave for a cardiopatia, pior a classificagdo da qualidade de vida
das criangas entre quatro e doze anos. Tabela 15 (p=0,554). Nao confirmada
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TABELA 15 — Avaliacdo da associa¢do entre a classe funcional e a percepc¢do de qualidade de vida do paciente

Classe funcional
AUQEI 2 3e4d
Frequéncia Percentual Frequéncia Percentual

Ma Qv 6 31,6 14 43,8

Qv

Adequada 13 68,4 18 56,3

Total 19 100,0 32 100,0
(p=0,554)
Concluséo:

Observou-se que os pacientes perceberam sua qualidade de vida como

independentemente da gravidade da doenca.

Hipoteses 2,3,4e 5

adequada

TABELA 16 — Avaliacdo da associa¢do entre a classe funcional e a lista de comportamentos do YSR 11-18 anos

Classe funcional
Lista de comportamentos 2 3e4d Valor de p*
N L+C N L+C
Atividades 6 (30) 14 (70) 9 (39,1) 14 (60,9) 0,749
Social 16 (80) 4 (20) 10 (43,5) 13 (56,5) 0,027
Competéncias Total 2 (10,5) 17 (89,5) 1(5) 19 (95) 0,605
Ansiedade/depressao 12 (60) 8 (40) 6 (26,1) 17 (73,9) 0,033
Retraimento/depresséo 17 (85) 3 (15) 13 (56,5) 10 (43,5) 0,054
Queixas Somaticas 17 (85) 3 (15) 12 (52,2) 11 (47,8) 0,027
Problemas Internalizantes 8 (40) 12 (60) 3(13) 20 (87) 0,078
Ansiedade 14 (70) 6 (30) 11 (47,8) 12 (52,2) 0,216
PTS 12 (60) 8 (40) 6 (26,1) 17 (73,9) 0,033

*Teste exato de Fisher, p<0,05
Classificagdo: N-Normal; L- Limitrofe; C- Clinico.

*Teste exato de Fisher, p<0,05

Classificagdo: N-Normal; L- Limitrofe; C- Clinico.
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H2- Quanto mais grave for a cardiopatia, maior o nivel de ansiedade/depresséo dos
pacientes entre onze e dezoito anos. Tabela 16 (p=0,033). Confirmada.
OBSERVACAOQO: Os pacientes mais graves apresentaram nivel mais alto de
ansiedade/depressao.

H3- Quanto mais grave for a cardiopatia, maior o nivel de retraimento/ depressao
dos pacientes entre onze e dezoito anos. Tabela 16 (p=0,054). Confirmada.
Observagao: Os pacientes mais graves apresentaram niveis mais altos de
retraimento/ depressao.

H4- Quanto mais grave € a cardiopatia, maior o indice de problemas internalizantes
nos pacientes entre onze e dezoito anos. Tabela 16 (p=0,078). Ndo confirmada.
Observagao: Verificamos que os pacientes com cardiopatia mais grave nao

apresentaram maiores indices de problemas internalizantes.

H5- Quanto mais grave for a cardiopatia, maior o nivel de sintomas de estresse pos
traumatico (PTS) dos pacientes entre onze e dezoito anos. Tabela 16 (p=0,033).
Confirmada.

Observagao: Os pacientes mais graves (CF 3 e 4) apresentaram padrdo mais

comprometido de sintomas de estresse pos-traumatico.

Conclusao

Embora nao fizesse parte das nossas hipoteses, também foram
observadas associagdes significativas entre a gravidade da doenga e os problemas
comportamentais e emocionais nos seguintes quesitos: competéncia social
(p=0,027), queixas somaticas (p=0,027), problemas sociais (p=0,014). Nesses
dominios verifica-se que, quanto mais grave a doenga, mais comprometidos os

pacientes se encontravam.
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Hipoteses 6,7,8,9¢e 10

TABELA 17 — Avaliacdo da associa¢do entre a classe funcional e as questdes do Prince-Embury

Classe funcional (59)
9 3e4 Valo*r de Valo*ide
p p
ata | Meda | Baixa Alta Média Baixa
Otimismo 11(42,3)  9(34,6)  6(23,1) 3(9,1) 20 (60,6) 10(30,3) | 0,011
Autoeficacia 4(154) 17 (654) 5(19,2) 3(9,1) 17(51,5) 13(39,4) | 0,234
Adaptabilidade 2(22,2) 6(66,7) 1(11,1) 0 (0) 3(33,3) 6(66,7) | 0,037
Controle 10(38,5) 9(34.6)  7(26,9) 1(3) 11(33,3) 21(63,6) | 0,001 <0,001
Confianca 3(11,5)  14(53,9) 9 (34,6) 3(9,1) 15(45,5) 15 (45,5) | 0,700
Apoio 3(11,5) 20(76,9) 3 (11,5) 4(121)  17(51,5) 12(364) | 0,081
Conforto 4(154) 19(73,1)  3(11,5) 6 (18,2) 14 (42,4) 13(39,4) | 0,036
Tolerancia 421,1) 12(63,2) 3(15,8) 4(18,2) 11(50)  7(31,8) | 0,489
Capacidade de
relacionamento 6(23,1) 11(423) 9(34,6) 6 (18,2) 7(21,2)  20(60,6) | 0,117 0,300
Suscetibilidade 14 (53,9) 10(38,5)  2(7.7) 14 (42,4) 18 (54,6) 1(3) 0,404
Recuperagao 13 (50) 13 (50) 0(0) 16 (48,5)  15(455)  2(6,1)
Prejuizo 12 (46,2) 12(46,2)  2(7,7) 15 (45,5) 17 (51,5) 1(3) 0,702
Reatividade emocional 16 (61,5) 8 (30,8) 2(7,7) 20 (60,6) 13 (39,4) 0(0) . 0,218
Recursos 11(423) 7(269)  8(30,8) 4(12,1) 7(21,2) 22(66,7) | 0,011 0,004
Vulnerabilidade 15(57,7)  8(30,8) 3(115) | 28(84,9) 5(152) 0(0) 0,032 0,054

*Teste de Qui-quadrado, p<0,05
**Teste exato de Fisher (Alta x baixa); p<0,05
(-) Teste ndo aplicavel

H6- Quanto mais grave for a cardiopatia, menores os niveis de senso de controle
(otimismo, autoeficacia e adaptabilidade) dos pacientes entre nove e dezoito anos
(Tabela 17).

- Senso de Controle (p=0,001). Confirmada.

- Otimismo (p= 0,011). Confirmada.

- Autoeficacia (p= 0,234). Nao Confirmada.

- Adaptabilidade (p= 0,037). Confirmada.

Conclusdo: No geral a Escala Senso de Controle mostrou que quanto mais grave a

doenca menor o0 senso de controle do paciente. Os pacientes com cardiopatia mais
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grave também mostraram menos otimismo e adaptabilidade; apenas a auto-eficacia

nao apresentou diferenga entre os dois grupos.

H7- Quanto mais grave for a doenga, mais prejudicada a capacidade de
relacionamento (confianga, apoio, conforto, tolerancia) dos pacientes entre nove e

dezoito anos (Tabela 17).

- Capacidade de relacionamento (p=0,117). Nao Confirmada.
- Confianga (p= 0,700). Nao confirmada.

- Apoio (p= 0,081). N&o confirmada.

- Conforto (p=0,036). Confirmada.

- Tolerancia (p= 0,489). Nao Confirmada.

Conclusdo: A gravidade da doenga ndo influenciou na capacidade de
relacionamento dos pacientes estudados. Os pacientes dos dois grupos estudados
se encontravam nas categorias meédia/baixa. Entretanto os pacientes com

cardiopatia mais grave (CF 3 e 4) apresentaram menor percepg¢ao de conforto.

H8 - Quanto mais grave for a doenga, maiores os niveis de reatividade emocional
(suscetibilidade, recuperagado, prejuizo) dos pacientes entre nove e dezoito anos
(Tabela 17).

- Reatividade Emocional - (analise descritiva) Os pacientes apresentaram alto nivel
de Reatividade Emocional independente da gravidade da doenca.

- Suscetibilidade (p=0,404). Nao confirmada.

-Recuperacgdo: (analise descritiva). Os pacientes se encontravam em padrao
meédio/alto no que se refere a necessidade de um periodo longo de tempo para
recuperacéo independente da gravidade da doenga.

- Prejuizo (p=0,702). Nao confirmada.

Conclusédo: Apesar de ndo apresentar diferenga significativa os pacientes estudados

mostraram altos parametros de reatividade emocional independente da gravidade da
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doenga. No que se refere a prejuizo emocional e suscetibilidade encontramos os

pacientes em padrao alto/médio em ambas categorias.

H9- Quanto mais grave for a cardiopatia, menos recursos internos o paciente entre
nove e dezoito anos possui. (Tabela 17 ) (p= 0,011). Confirmada.
Conclusdo: A gravidade da doenga diminuiu os indices de Recursos Internos dos

pacientes.

H10- Quanto mais grave for a cardiopatia, mais vulneravel & o paciente entre nove e
dezoito anos. (Tabela 17). (p= 0,032). Confirmada.
Concluséo: A gravidade da doenga aumentou a vulnerabilidade dos pacientes.

Conclusdo sobre as hipoteses: Os pacientes com cardiopatia mais grave
apresentaram baixo nivel de senso de controle, otimismo, adaptabilidade, conforto e
recursos emocionais. O sentimento de autoeficacia, a confianga, o senso de apoio, a
tolerancia e a capacidade de relacionamento n&o foram influenciadas pela gravidade
da patologia. Ja as questdes relativas as respostas emocionais reativas apontaram
para um padrdo médio/alto independente da gravidade. Os pacientes com

cardiopatia mais grave se mostraram mais vulneraveis.

Hipoteses 11,12 ,13 e 14

TABELA 18 — Avaliagao da associagao entre a classe funcional e as questées do CBCL relativo a
pacientes com 1,5 a 5 anos

Classe funcional (11)
Lista de comportamentos 2 3e4 Valor de p*
N L+C N | LscC
Ansiedade/depressao 2 (50) 2 (50) 2 (28,6) 5(71,4) 0,576
Problemas internalizantes 3(75) 1(25) 2(28,6) 5(71,4) 0,242
Estresse 3(75) 1(25) 5(71,4) 2 (28,6) 1
Ansiedade 2 (50) 2 (50) 2 (28,6) 5(71,4) 0,576

*Teste exato de Fisher, p<0,05
Classificacdo: N-Normal; L- Limitrofe; C- Clinico.
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H11- Quanto mais grave for a doenga, maior o nivel de ansiedade/depressédo do
paciente de um ano e meio a cinco anos, segundo a percepg¢éo do seu cuidador.
(Tabela 18) (p=0,576). Nao confirmada.

Concluséo: O inventario foi respondido por quatro cuidadores de pacientes em CF 2
e sete em CF 3 e 4 concluindo n&o foram encontradas associagdes significativas

em nenhum dominio da escala.

H12 - Quanto mais grave for a doenga, maior o nivel de problemas internalizantes do
paciente de um ano e meio a cinco anos, segundo a percepc¢éo do seu cuidador.
(Tabela 18) (p=0,242). Nao confirmada.

Conclusdo: Nao foi encontrada associagao significativa entretanto percebeu-se que
75% dos pacientes em CF 2 apresentaram padrdo normal no quesito Problemas

Internalizantes contra 28,6% dos pacientes em CF 3 e 4 o que vale um olhar atento.

H13- Quanto mais grave for a doenga, maior o nivel de sintomas de transtorno de
estresse do paciente de um ano e meio a cinco anos, segundo a percepg¢éo do seu

cuidador. (Tabela 18) (p=1). Nao confirmada.

H14- Quanto mais grave for a doenga, maior o nivel de sintomas de transtorno de
ansiedade do paciente de um ano e meio a cinco anos, segundo a percepgao do

seu cuidador. Tabela 18 (p=0,576). Nao confirmada.

Conclusdo: N&o houve associagéo significativa em nenhum dominio do inventario
(CBCL-1,5-5) estudado e a gravidade da doenga (Tabela 18). O pequeno numero de
pacientes dificultou a analise, além da dificuldade mostrada pelos cuidadores em

responder o inventario.
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TABELA 19 — Avaliagéo da associagéo entre a classe funcional e as questdes do CBCL relativo a

pacientes com 6 a 18 anos

Classe funcional
3e4 Valor de p*
N L+C N ‘ L+C
Ansiedade/depressdo 9 (34,6) 17 (65,4) 6 (20) 24 (80) 0,243
Problemas internalizantes 6 (23,1) 20 (76,9) 5(16,7) 25 (83,3) 0,738
Ansiedade 11 (42,3) 15 (57,7) 9 (30) 21 (70) 0,408
PTS 13 (50) 13 (50) 11 (36,7) 19 (63,3) 0,418

*Teste exato de Fisher, p<0,05
Classificagdo: N-Normal; L- Limitrofe; C- Clinico.

H15- Quanto mais grave for a doenga, maior o nivel de ansiedade/depressédo do
paciente de seis a dezoito anos, segundo a percepgao do seu cuidador.
(Tabela 19) (p=0,243). Nao confirmada.

H16 - Quanto mais grave for a doenga, maior o nivel de problemas internalizantes do
paciente de seis a dezoito anos, segundo a percepg¢éo do seu cuidador. (Tabela 19)

(p=0,738). Nao confirmada.

H17- Quanto mais grave for a doenga, maior o nivel de transtorno de ansiedade do
paciente de seis a dezoito anos, segundo a percepg¢éo do seu cuidador. (Tabela 19)
(p=0,408). Nao confirmada.

H18- Quanto mais grave for a doenga maior o nivel de transtorno de estresse poés-
traumatico (PTS) do paciente de seis a dezoito anos, segundo a percepg¢ao do seu
cuidador. (Tabela 19) 7 (p=0,418). Nao confirmada.
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Concluséo: A gravidade da doenga nao foi um fator de alteragdo no que se refere a
problemas comportamentais e emocionais dos pacientes entre seis e 18 anos

segundo a percepgao de seu cuidador.

» Influéncia da gravidade da doenga no nivel de resiliéncia e no uso de

estratégias de enfrentamento do cuidador

H19- Cuidadores de pacientes em classe funcional mais baixa apresentam nivel de
resiliéncia mais alto. Tabelas 20a e 20b (p= 0,176). Ndo confirmada.

Tabela 21 analise descritiva.

TABELA 20a - Avaliacdo da associacéo entre a classe funcional e o resultado do RS-25

Classe funcional
RS-25 2 3o0u4d
Frequéncia Percentual Frequéncia Percentual
Muito Baixo 1 1,8 7 7,4
Baixo 4 7,1 5 5,3
Limite Baixo 10 17,9 29 30,8
Moderado 23 41,1 34 36,2
Moderadamente Alto 18 32,1 17 18,1
Alto 0 0 2 2,1
Total 56 100 94 100

Na distribuigédo por tercis os resultados encontrados foram os seguintes

TABELA 20b - Avaliacdo da associacdo entre a classe funcional e o resultado do RS-25 em tercis

Classe funcional
RS-25 2 3e4d
Frequéncia Percentual Frequéncia Percentual
12 tercil (87 a 129) — Baixo 14 25,0 36 38,3
29 tercil (130 a 142) — Moderado 19 33,9 31 33,0
39 tercil (143 a 166) — Alto 23 41,1 27 28,7
Total 56 100 94 100

(p=0,176)
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TABELA 21 — Resultados das escalas do RS-25 de acordo com a classe funcional

Classe

Escalas do RS-25 funcional n Média + dp Mediana (Q1 — Q3) Classificagdo mediana
Autoconfianga 2 56 200+38 30 (28 - 33) Moderadamente Alta
3e4d
© 94 27,9+44 29 (25 - 31) Moderada
Sentido de Vida 2 56 278+ 3.1 28 (26 _ 30) Moderada
3e4d
© 94 27,2+3,9 28 (26 - 30) Moderada
Equilibrio 2 56 22,1+49 23 (18 - 26) Baixa
3e4 ;
© 94 21745 21,5 (18 - 25) Baixa
Perseveranca 2 56 27.9+45 28 (25,5 - 31,5) Moderada
3e4d
© 94 27,6 £4,9 28 (26 - 32) Moderada
Soliddo Existencial 2 56 20+47 30 (27 - 32) Moderadamente alta
3e4d
© 94 26,6 £ 5,3 28 (24 - 30) Moderada

dp: desvio padrao; Q1: 12 quartil; Q3: 32 quartil

Conclusdo: Apesar de ndo se encontrar associagao significativa entre a gravidade
da doencga e a resiliéncia do cuidador, constatou-se que 41,1 % dos cuidadores de
pacientes em CF2 encontravam-se no 3° tercil da escala RS-25 correspondendo a
valores de alta resiliéncia. Os cuidadores de pacientes em CF2 se encontravam em
nivel moderadamente alto nas categorias autoconfianga e soliddo existencial; nivel
moderado em sentido de vida e perseveranca e baixo no que se refere ao equilibrio.
Os cuidadores de pacientes mais graves nao apresentaram padrdo moderadamente

alto em nenhuma categoria.

H20- Cuidadores de pacientes em classe funcional mais alta fazem uso de
estratégias de enfrentamento adaptativas com maior frequéncia e intensidade do

gue cuidadores de pacientes com cardiopatia em classe funcional mais baixa.
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TABELA 22 — Avaliagdo da associagao entre a classe funcional e o uso de estratégias adaptativas e
desadaptativas respondido pelos cuidadores sobre eles mesmos

Classe funcional
COPE-BREVE 2 (n=33) 3 e 4 (n=57) Z:'gf
Mediana (Q1 — Q3) | Mediana (Q1 — Q3)
Estratégias adaptativas focadas no problema
Escore (0 — 36) 31 (27 - 34) 31 (26 —-34) 0,372
Total de estratégias utilizadas (0 — 12) 12 (10-12) 11 (11-12) 0,448
Estratégias adaptativas focadas na emocéo
Escore (0 — 24) 11 (9-13) 11(9-13) 0,695
Total de estratégias utilizadas (0 — 8) 5(4-6) 5(4-6) 0,854

*Teste ndo-paramétrico de Mann-Whitney, p<0,05

Tabela 22
- Adaptativas focadas no problema —
Escore (intensidade) (p=0,372). Nao confirmada.
Total (frequéncia) (p=0,448). Nao confirmada.
- Adaptativas focadas na emogao —
Escore (intensidade) (p=0,695). Nao confirmada.
Total (frequéncia) (p=0,854). Nao confirmada.

Concluséo: A gravidade da doenga ndo apresentou influéncia no uso de estratégias
de enfrentamento adaptativas dos cuidadores. Apesar de ndo estar enlencada como
hipéteses observamos que também nao foi encontrada relagdo entre classe
funcional dos pacientes e uso de estratégias desadaptativas de seus cuidadores
(Escore- p=0,901 e Total p=0,516)

» Influéncia do tempo de diagnostico sobre a qualidade de vida e os problemas

comportamentais e emocionais do paciente.

H21- Pacientes entre quatro e doze anos com diagndstico mais recente de
cardiopatia (agudos) classificam a sua qualidade de vida como melhor do que a de
pacientes com mais tempo de doencga. Tabela 23 (p=0,158). Nao confirmada.
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TABELA 23 Avaliagao da associagao entre o tempo de diagndstico e a percepgéo de qualidade de
vida do paciente

Tempo de diagnostico
AUQEI Até 2 meses >2 meses a 5 anos Mais de 5 anos

Frequéncia | Percentual | Frequéncia | Percentual | Frequéncia | Percentual

Ma Qv 1 25 5 71,4 14 35
QV Adequada 3 75 2 28.6 26 65
Total 4 100 7 100 40 100

Nao foi encontrada associacao significativa. (p =0,158).

Conclusédo: Apesar de nao se encontrar associagdes significativas, observou-se que
75% das criangas com diagnostico até 2 meses (agudos) e 65% com mais de 5
anos de diagnostico acham sua qualidade de vida adequada. 71,4% das criangas
com tempo de diagnostico de mais de dois meses até 5 anos acham sua qualidade

de vida ruim.

H22 - Pacientes entre onze e dezoito anos com diagnodstico mais recente de
cardiopatia apresentam mais problemas de ansiedade/depressao, problemas
internalizantes, sinais de transtorno de ansiedade e de transtorno de estresse pos-
traumatico do que seus pares com diagnodstico ha mais tempo.

Tabela 24

TABELA 24— Avaliagédo da associagao entre o tempo de diagndstico e a lista de comportamentos do

YSR
Tempo de diagnostico
Lista de comportamentos Até 5 anos Mais de 5 anos Valor de p
N ‘ L+C N ‘ L+C
Ansiedade/depresséo 3 (42,9) 4(57,1) | 15(41,7) 21 (58,3) 1
Problemas Internal 1(14,3) 6(85,7) | 10(27,8) 26 (72,2) 0,656
Ansiedade 5(71,4)  2(28,6) | 20(55,6) 16 (44,4) 0,680
PTS 4(57,1) 3(42,9) | 14(38,9) 22 (61,1) 0,427

*Teste exato de Fisher, p<0,05
Classificagdo: N-Normal; L- Limitrofe; C- Clinico.
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- Problemas de Ansiedade/depresséao (p=1). N&o confirmada
- Problemas internalizantes (p=0,656). Nao confirmada.
- Transtorno de Ansiedade (p=0,680). Nao confirmada.

- Transtorno de Estresse Pds-Traumatico (PTS) (p=0,427). Ndo confirmada.

Conclusdo: O tempo de diagnostico n&o foi fator de alteragdo no que se refere aos

problemas comportamentais e emocionais na percepgao do paciente.

H23 - Pacientes entre nove e 18 anos com diagnostico mais recente de cardiopatia
apresentam niveis de senso de controle (otimismo, autoeficacia, adaptabilidade), e
capacidade de relacionamento (confianga, apoio, conforto, tolerdncia) mais baixos
do que seus pares com diagnostico ha mais tempo.

TABELA 25a — Avaliagdo da associagéo entre o tempo de diagnéstico e as questées do Prince-

Embury
Tempo de diagnostico
Até 5 anos > 5 anos Val;; de Va;:i de
Alta ‘ Média ‘ Baixa Alta ‘ Média ‘ Baixa

Otimismo 0(0)  4(50) 4 (50) 14(27,5) 25(49) 12(23,5) | 0,136
Autoeficacia 0(0)  6(75) 2(25) 7(13,7)  28(54,9) 16 (31,4) -
Adaptabilidade 0(0)  3(100) 0 (0) 2(13,3) 6 (40) 7 (46,7) -

Controle 0(0)  4(50) 4 (50) 11(21,6) 16(31,4) 24(47,1) | 0294 0,309
Confianga 0(0)  4(50) 4 (50) 6(11,8)  25(49)  20(39.2) -

Apoio 0(0) 7(87,5)  1(12,5) 7(13,7)  30(58.8) 14(27.5) -

Conforto 1(12,5)  4(50) 3(37.,5) 9(17,7) 29(56,9) 13(255) | 0,766

Tolerancia 1(143) 3(42,9)  3(42,9) 7(20,6) 20(58,8)  7(20,6) 0,458

Capacidade de relacion 0 (0) 2(25) 6 (75) 12(23,5) 16 (3l4) 23 (45.1) 0,199 0,156

*Teste de Qui-quadrado, p<0,05
**Teste exato de Fisher (Alta x baixa); p<0,05
(-) Teste ndo aplicavel

- Otimismo (p=0,136). Ndo confirmada.
- Autoeficacia (analise descritiva).
- Adaptabilidade (analise descritiva)

- Senso de ontrole (p=0,294). Ndo confirmada.
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- Confianga (analise descritiva).

- Apoio (analise descritiva)

- Conforto (p=0,766). Nao confirmada.
- Tolerancia (p=0,458). Nao confirmada.

- Capacidade de Relacionamento (p= 0,199). Nao confirmada

Conclusado: No que se refere ao otimismo os pacientes apresentaram padrao
meédio/baixo independente do tempo de diagndstico. A autoeficacia ndo sofreu
influéncia do tempo de diagnostico. No quesito adaptabilidade, todos pacientes com
até 5 anos de diagndstico se encontravam em padrao médio, enquanto os com mais
tempo 86,7% apresentaram nivel médio/baixo sendo que 46,7% dos pacientes com
mais de 5 anos de diagndstico apresentaram baixo nivel neste quesito.

Mais de 85%
padrdao meédio/baixo em

dos pacientes da categoria até 5 anos se encontravam em
todas as subescalas da escala capacidade de

relacionamento mas que 75% se encontravam em padrao baixo na escala geral.

H24- Pacientes entre nove e dezoito anos com diagnostico mais recente de
de
recuperacao, prejuizo) mais elevados do que seus pares com diagndstico ha mais
tempo. (Tabela 25b)

cardiopatia apresentam niveis reatividade emocional (suscetibilidade,

TABELA 25b - Avaliacdo da associacédo entre o tempo de diagndstico e as questdes do Prince-

Embury
Tempo de diagndstico
Até 5 anos > 5 anos Valor de p*
Alta ‘ Média ‘ Baixa Alta Média Baixa
Suscetibilidade 5(62,5) 3(37,5) 0(0) | 23(451) 25(49) 3(5,9) -
Recuperagdo 5(62,5 3(37,5) 0(0) | 24(47,1) 25(49) 2(3,9) -
Prejuizo 4(50) 4(50) 0(0) | 23(45,1) 25(49) 3(5,9) -
. . 16
Reatividade Emocional (615 8(30.8) 2(77)| 20(60,6) 13(39.4) 0(0) i 0,218

*Teste de Qui-quadrado, p<0,05

**Teste exato de Fisher (Alta x baixa); p<0,05

(-) Teste ndo aplicavel

- Reatividade Emocional (analise descritiva).
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- Suscetibilidade (analise descritiva).
- Recuperacéao (analise descritiva).

- Prejuizo (analise descritiva).

OBSERVACAO: Os pacientes apresentaram altos niveis de resposta emocional
reativa independente do tempo de diagndstico da cardiopatia. Mais de 60% dos
pacientes com até cinco anos de diagndstico se encontravam no padrao alto nos
quesitos: suscetibilidade, recuperagdo. 100% estavam na categoria alta/média nos
itens prejuizo e reatividade emocional. Mais de 90% dos pacientes com mais de
cinco anos de diagndstico também estavam no mesmo padrdo alto/médio nos
dominios suscetibilidade, recuperagaoe prejuizo. No item reatividade emocional

62,8% pacientes com mais tempo de diagndstico apresentaram padrao alto.

H25 — Os pacientes entre nove e dezoito anos com diagndstico mais recente de
cardiopatia apresentam indices de recursos internos mais baixos do que os de seus

pares com diagndstico ha mais tempo. (Tabela 25c - (p=0,071). Nao confirmada.

TABELA 25c¢ — Avaliagédo da associagéo entre o tempo de diagndstico e as questdes do Prince-
Embury.

Tempo de diagndstico

Valor de Valor de

Até 5 anos > 5 anos * %
p p
Alta ‘ Média ‘ Baixa Alta ‘ Média ‘ Baixa
15 13 23
R Int 0,071 0,077
CCUrSOSINTernos 1 g(0)  1(12,5) 7(87,5) | (29,4) (255)  (45,1) ’ ’

*Teste de Qui-quadrado, p<0,05
**Teste exato de Fisher (Alta x baixa); p<0,05
(-) Teste ndo aplicavel

Concluséo: Os resultados ndo mostraram diferenga nos indices de recursos internos
com o tempo de diagndstico. Até 5 anos nenhum paciente apresentou alto nivel de
recursos internos, ja detectou-se que 87,5% dos pacientes com menos tempo de

doenca apresentaram baixos indices de recursos internos e nenhum paciente
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apresentou altos indices. Ha uma tendéncia em melhorar o indice de recursos

internos com o tempo de diagnostico. Ja os pacientes com mais tempo de

diagnostico 29,4% expuseram alto nivel de recursos.

H26 — Os pacientes entre nove e dezoito anos com diagndstico mais recente de

cardiopatia apresentam indices de vulnerabilidade mais elevados do que os de seus

pares com diagndstico ha mais tempo. Tabela 25d - analise descritiva.

TABELA 26d - Avaliacdo da associagao entre o tempo de diagndstico e as questdes do Prince-

Embury
Tempo de diagnéstico
- Valor de Valor de
Até 5 anos > 5 anos p* p**
Alta ‘ Média ‘ Baixa Alta ‘ Média ‘ Baixa
36 12
o _ 1
Vulnerabilidade 7(87,5) 1(12,5) 0(0) (70,6) (23,5)  3(5,9)

*Teste de Qui-quadrado, p<0,05
**Teste exato de Fisher (Alta x baixa); p<0,05
(-) Teste nao aplicavel

Conclusao:

Conclusao:

Os pacientes apresentaram alto nivel de vulnerabilidade independente do

tempo de diagnostico portanto esse

nao foi fator de alteracdo nos fatores de

protecado e vulnerabilidade apresentados pelos pacientes.

H27- Os pacientes entre seis e dezoito anos com diagndstico mais recente de

cardiopatia apresentam niveis de problemas de ansiedade/depressao, problemas

internalizantes, sintomas de transtorno de ansiedade e sintomas de transtorno de

estresse pds-traumatico mais elevados do que os de seus pares com diagnostico ha

mais tempo, segundo seus cuidadores. (Tabela 26 )
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TABELA 26 — Avaliagdo da associacao entre o tempo de diagndstico e as questdes do CBCL relativo a
pacientes com 6 a 18 anos

Tempo de diagnéstico
. - Valor de
Lista de comportamentos Até 5 anos >5anos 0
N | L+c N | Lsc
Ansiedade/depressdo 4 (36,4) 7 (63,6) 11 (24,4) 34 (75,6) 0,461
Problemas internaliz 1(9,1) 10 (90,9) 10(22,2) 35(77,8) 0,434
Ansiedade 3(27,3) 8(72,7) 17 (37,8) 28 (62,2) 0,728
PTS 4 (36,4) 7 (63,6) 20 (44,4) 25(55,6) 0,741

*Teste exato de Fisher, p<0,05.

- Ansiedade/depresséao (p=0,461). Ndo confirmada.

- Problemas internalizantes (p=0,434). N&o confirmada.

- Transtorno de ansiedade (p=0,728). Nao confirmada.

- Transtorno de estresse pos-traumatico (PTS) (p=0,741). Nao confirmada.

Conclusédo: Nao foram encontradas associagdes significativas entre as variaveis
estudadas. O tempo de diagnostico ndo influenciou os problemas comportamentais

e emocionais dos pacientes segundo seus cuidadores.

» Influéncia do tempo de diagndstico no nivel de resiliéncia e no uso de

estratégias de enfrentamento do cuidador.

H28 - Cuidadores de pacientes com diagnostico mais recente de cardiopatia
apresentam niveis de resiliéncia mais baixos do que os de seus pares com

diagnodstico ha mais tempo. (Tabelas 27a, 27b e 28)
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TABELA 27a — Avaliagao da associagao entre o tempo de diagndstico e o resultado do RS-25.

Tempo de diagndstico
RS-25 Até 2 meses > 2 meses a 5 anos >5anos
Frequéncia | Percentual | Frequéncia | Percentual | Frequéncia | Percentual
Muito Baixo 2 7,1 2 3,4 4 6,3
Baixo 2 7,1 6 10,3 1 1,6
Limite Baixo 9 32,1 15 25,9 15 23,4
Moderado 11 39,3 22 37,9 24 37,5
Moderado alto 4 14,3 11 19,0 20 31,3
Alto 0 0,0 2 3,4 0 0,0
Total 28 100 58 100 64 100

TABELA 27b — Avaliagao da associac¢édo entre o tempo de diagnéstico e o resultado do RS-25 em

tercis
Tempo de diagndstico
RS-25 Até 2 meses >2 meses a5 anos > 5 anos
Frequéncia | Percentual | Frequéncia | Percentual | Frequéncia | Percentual
19 tercil (87 a 129) — Baixo 11 39,3 21 36,2 18 28,1
0 i -

29 tercil (130 a 142) 9 32.1 29 37.9 19 297
Moderado

32 tercil (143 a 166) — Alto 8 28,6 15 25,9 27 42,2
Total 28 100 58 100 64 100

Nao foi encontrada associagdo significativa entre o tempo de diagnéstico e o resultado do RS-25 (p =0,371).

TABELA 28 — Resultados das escalas do RS-25 de acordo com o tempo de diagnéstico

EscalasdoRs-25  ©MP2Ye o vigdiasdp  Mediana(Ql- Classificacao
diag Q3) mediana
Autoconfianga  Até 5 anos 86 28,242 29 (26 - 31) Moderada
> 5 anos 64  29,3+4,3 30(28-32)  Moderadamente Alta
Sentido de Vida ~ Até 5 anos 86 27,235 28 (26 - 29) Moderada
> 5 anos 64  27,7+3,8 28 (26 - 31) Moderada
Equilibrio Até 5 anos 36 21,5+5,3 22 (18- 25) Baixa
>5 anos 64  222%4,6  23(19-25,5) Baixa
Perseveranca  Até5anos 86  27,4%49 28 (26 - 30) Moderada
>5 anos 64  28,1%4,5 29 (26 - 32) Moderada
Soliddo Até 5 anos
Existencial 86 26953 28 (24 - 30) Moderada
>5 anos 64  282%51  29,5(27-31) Moderada

dp: desvio padrdo; Q1: 12 quartil; Q3

: 32 quartil
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Tabela 30b (p= 0,371). Nao confirmada.

analise descritiva.

OBSERVACAO: O tempo de diagndstico n&o influenciou os niveis de resiliéncias
dos cuidadores. Os cuidadores com mais de cinco anos de diagndstico
apresentaram padrao moderadamente alto no que se refere a autoconfianca, nos

demais dominios ndo houve alteragéo.

H29 - Cuidadores de pacientes com diagndstico mais recente de cardiopatia usam
mais estratégias de enfrentamento tanto as adaptativas focadas na emogédo e
desadaptativas do que os seus pares com diagnostico ha mais tempo. Tabela 29

TABELA 29 — Avaliagao da associagao entre o tempo de diagndstico e o uso de estratégias
adaptativas e desadaptativas

Tempo de diagndstico
COPE.BREVE Até 2 meses >2 n;EZis a5 > 5 anos Valoi de
Mediana (Q1 | Mediana (Q1 | Mediana (Q1 P
-Q3) -Q3) -Q3)
Estratégias adaptativas focadas no
problema
Escore (0 — 36) 31 (30 - 34) 32 (29 - 35) 30 (26 - 34) 0,289
Total de estratégias utilizadas (0 —
12) 11 (11-12) 12 (11-12) 12 (10-12) 0,342
Estratégias adaptativas focadas na
emogao
Escore (0 — 24) 12 (9-13) 10 (8 - 14) 11 (10-13) 0,556
Total de estratégias utilizadas (0 — 8) 5(4-6) 4,5(3-6) 5(4-6) 0,390
Estratégias desadaptativas
Escore (0 — 24) 6(3-9) 4(0-9) 5(3-9) 0,579
Total de estratégias utilizadas (0 — 8) 4(1-5) 2(0-4) 3(2-4) 0,327

*Teste ndo-paramétrico de Kruskal-Wallis, p<0,05.

- Adaptativas focadas na emogao —
Escore (intensidade) (p=0,556). Nao confirmada.
Total (frequéncia) (p=0,390). Nao confirmada.
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- Adaptativas focadas na emogéo —
Escore (intensidade) (0,556). Nao confirma
Total (frequéncia) (p=390). Ndo confirmada
- Desadaptativas —
Escore (intensidade) (p=0,579). Nao Confirmada.
Total (frequéncia) (p=0,327). Nao confirmada.

OBSERVACAO: O tempo de diagndstico ndo teve influéncia sobre o uso de

estratégias de enfrentamento dos cuidadores.

» Influéncia da época do diagnodstico no nivel de resiliéncia e no uso de

estratégias de enfrentamento do cuidador.

H30 — As maes com diagndstico pré-natal de cardiopatia apresentam niveis mais
elevados de resiliéncia do que os as maes com diagnostico neonatal ou tardio.
Tabelas — 30a, 30b e 31

TABELA 30a — Avaliagédo da associagéo entre a época do diagnéstico e o resultado do RS-25

Epoca do diagndstico
RS-25 Pré-Natal Neonatal Tardio
Frequéncia | Percentual | Frequéncia | Percentual | Frequéncia | Percentual
Muito Baixo 1 3,33 6 5,71 1 6,67
Baixo 3 10,00 5 4,76 1 6,67
Limite Baixo 9 30,00 26 24,76 4 26,67
Moderado 12 40,00 40 38,10 5 33,33
Moderad alto 4 13,33 27 25,71 4 26,67
Alto 1 3,33 1 0,95 0 0,00
Total 30 100,0 105 100,0 15 100,0
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TABELA 30b - Avaliagdo da associagéo entre a época do diagnéstico e o resultado do RS-25 em tercis

Epoca do diagndstico
RS-25 Pré-Natal Neonatal Tardio
Frequéncia | Percentual | Frequéncia | Percentual | Frequéncia | Percentual

19 tercil (87 a 129) — Baixo 11 36,7 35 33,3 4 26,7
29 tercil (130 a 142) —

Moderado 12 40,0 32 30,5 6 40,0
32 tercil (143 a 166) — Alto 7 23,3 38 36,2 5 33,3
Total 30 100 105 100 15 100

N3o foi encontrada associacdo significativa (p =0,678).

TABELA 31 — Resultados das escalas do RS-25 de acordo com a época do diagndstico

EscalasdoRs-25 PO yegiasgp Medianal@l-  Classificacdo
diag Q3) mediana
Autoconfianca Pré-natal 30  27,4+44 28 (25 - 29) Moderada
Neonatal 105  29,1+4,1 30 (27 - 32) Moderada
Tardio 15 28,4+4,9 29 (26 - 32) Moderada
Sentido de Vida Pré-natal 30  28,1+34 29 (26 - 30) Moderada
Neonatal 105 27,2+3,8 28 (25 - 30) Moderada
Tardio 15 27,3+3,2 27 (25 - 29) Moderada
Equilibrio Pré-natal 30 21,3£6,2 21(17-25) Baixa
Neonatal 105 22+4,6 22 (19-25) Baixa
Tardio 15 21,9+4,9 24 (18 - 26) Limite Baixo
Perseveranca Pré-natal 30 28,1+4 28 (26 - 30) Moderada
Neonatal 105 27,6 5,1 28 (25 - 32) Moderada
Tardio 15 27,7+4,1 28 (25 - 30) Moderada
Soliddo Existencial Pré-natal 30 27+4,8 27 (24 - 30) Moderada
Neonatal ~ 105 27,6 +5,4 29 (25 - 31) Moderada
Tardio 15 27,7+4,9 28 (26 - 31) Moderada

dp: desvio padrdo; Q1: 12 quartil; Q3: 32 quartil

Tabela 30b (p=0,678) Nao confirmada.

analise descritiva.

OBSERVACAO: A época do diagnéstico n&o influenciou o nivel de resiliéncia da

mae. Os dominios autoconfianga e equilibrio apresentaram diferenca em associagao

a época do diagnostico. As mées com diagnostico neonatal, contrariando a literatura,



143

mostraram um padrdo mais elevado de resiliéncia no dominio autoconfianga. As
maes com diagnostico pré-natal e neonatal apresentaram padrao baixo de resiliéncia
no quesito equilibrio e aquelas com diagndstico tardio apontaram para um nivel

limitrofe baixo.

H31- As maes com diagnostico pré-natal da cardiopatia fazem uso de estratégias de
enfrentamento tanto as adaptativas focadas na emocédo quanto as desadaptativas
em menor numero e com menor intensidade do que as maes com diagndstico

neonatal. Tabela 32.

TABELA 32 — Avaliagao da associacao entre a época do diagndstico e o uso. de estratégias
adaptativas e desadaptativas

Epoca do diagndstico
COPE-BREVE Pré-Natal Neonatal Tardio Van: de
Mediana (Q1— | Mediana Mediana p
Q3) (Q1-Q@3) | (Q1-Q3)

Estratégias adaptativas focadas no
problema

Escore (0 — 36) 32 (30 - 34) 31(27-34) 31(27-34) 0,485

Total de estratégias utilizadas (0 —
12) 12 (11-12) 12 (10-12) 12(10-12) 0,879
Estratégias adaptativas focadas na
emogao

Escore (0 — 24) 11 (8-13) 11 (9-13) 11 (9-13) 0,605

Total de estratégias utilizadas (0 — 8) 5(3-5) 5(4-6) 5(4-6) 0,560
Estratégias desadaptativas

Escore (0 —24) 4(2-8) 5(2-9) 5(2-9) 0,598

Total de estratégias utilizadas (0 — 8) 3(1-4) 3(1-4) 3(1-4) 0,538

*Teste ndo-paramétrico de Kruskal-Wallis, p<0,05

- Adaptativas focadas na emocgéo —
Escore (intensidade) (p=0,605). Nao confirmada.
Total (frequéncia) (p=0,560). Nao confirmada

- Desadaptativas —
Escore (intensidade) (p=0,598). Nao confirmada.
Total (frequéncia) (p=0,538). Nao confirmada.



144

OBSERVACAO: A época de diagnéstico néo influenciou o uso de nenhum tipo de

estratégias de enfrentamento. Apesar de ndo estarem elencadas na hipotese

estudada verificou-se que a época do diagndstico também néo influenciou o uso de

estratégias adaptativas focadas no problema. (Escore- p=0,485 e Total p=0,879).

» Influéncia do processo cirurgico sobre a qualidade de vida e os problemas

comportamentais e emocionais do paciente.

H32 - Pacientes entre quatro e doze anos que passaram pelo processo cirurgico

classificam sua qualidade de vida como melhor do que os pacientes com cardiopatia

que n&o passaram pelo processo. Tabela 33 (p=0,195). Nao confirmada.

TABELA 33 - Avaliagdo da associacao entre a Cirurgia e a percepgéo de qualidade de vida do

paciente
Cirurgia
AUQEI Nao Sim
Frequéncia Percentual Frequéncia Percentual
Ma Qv 4 66,7 16 35,6
QV Adequada 2 33,3 29 64,4
Total 6 100,0 45 100,0

Nao foi encontrada associagdo significativa.(p = 0,195).

OBSERVACAOQO: Apesar de ndo se observar associagdo significativa entre as

variaveis, detectou-se que a 66,7% dos pacientes que ndo passaram por cirurgia

consideraram como ma a sua qualidade de vida enquanto aqueles que se

submeteram ao processo 64,4% foram classificados na categoria qualidade de vida

adequada.
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H33 - Os pacientes cirurgicos de onze a dezoito anos apresentam problemas

comportamentais em padrdoes diferentes dos pacientes que n&do passam pelo

processo. Tabela 34

TABELA 34 — Avaliacao da associagao entre a Cirurgia e a lista de comportamentos do YSR

Cirurgia
Lista de comportamentos Nao (3) Sim (40) Van: de

N | L+cC N | L+c i
Ansiedade/depressdo 1(33,3) 2 (66,7) 17 (42,5) 23 (57,5) 1
Problemas Pensamento 2 (66,7) 1(33,3) 36 (90) 4 (10) 0,316
Problemas Internalizantes 0(0) 3 (100) 11 (27,5) 29 (72,5) 0,558
Ansiedade 1(33,3) 2 (66,7) 24 (60) 16 (40) 0,562
PTS 1(33,3) 2 (66,7) 17 (42,5) 23 (57,5) 1

*Teste exato de Fisher, p<0,05
Classificacdo: N-Normal; L- Limitrofe; C- Clinico.

- Problemas de Ansiedade/depresséao (p=1). Ndo confirmada.

- Problemas de Pensamento (p=0,316). Ndo confirmada.

- Problemas Internalizantes (p=0,558). Nao confirmada.

- Transtorno de Ansiedade (p=0,562). Nao confirmada.

- Transtorno de Estresse Pés-Traumatico (PTS) (p=1). Nao confirmada.

OBSERVACAO: O instrumento ndo mostrou diferencas significativas entre os

grupos. Observou-se que a maioria dos pacientes se encontrava em padrao

limitrofe/clinico independente de terem ou ndo passado por processo cirurgico no

que se refere ao transtorno de estresse pods-traumatico. O baixo numero de

respondentes que n&o passaram por processo cirurgico dificultou o resultado geral.

» Influéncia do processo cirurgico no nivel de resiliéncia e no uso de estratégias

de enfrentamento do cuidador.

H 34- Os cuidadores de pacientes cirurgicos apresentam niveis de resiliéncia mais

elevados do que os cuidadores de pacientes que nao passam pelo processo.
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Tabela 35 - (p=0,919). Nao confirmada.

TABELA 35a- Avaliacdo da associac¢do entre a Cirurgia e o resultado do RS-25

Cirurgia
RS-25 Ndo (13) Sim (137)
Frequéncia ‘ Percentual | Frequéncia ‘ Percentual
Muito Baixo 1 7,7 7 5,1
Baixo 2 15,4 7 5,1
Limite Baixo 3 231 36 26,3
Moderado 4 30,8 53 38,7
Moderadamente Alto 3 23,1 32 23,4
Alto 0 0 2 1,5
Total 13 100 137 100

TABELA 35b- Avaliagdo da associagdo entre a Cirurgia e o resultado do RS-25 em tercis

Cirurgia
RS-25 Nao Sim
Frequéncia | Percentual | Frequéncia | Percentual

19 tercil (87 a 129) — Baixo 5 38,5 45 32,8
29 tercil (130 a 142) —

Moderado 4 30,8 46 33,6
32 tercil (143 a 166) — Alto 4 30,8 46 33,6
Total 13 100 137 100

N3ao foi encontrada associagdo significativa(. p = 0,919).

OBSERVACAO: A padréo de resiliéncia encontrado nos cuidadores no se alterou

entre as variaveis estudadas.

H35 - Os cuidadores de pacientes cirdrgicos fazem uso de estratégias de
enfrentamento adaptativas focadas no problema em maior numero e com maior
intensidade do que os cuidadores de pacientes que ndo passaram pelo processo.
Tabela 36
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TABELA 36 — Avaliagao da associacao entre a Cirurgia e o uso de estratégias adaptativas e

desadaptativas
Cirurgia
COPE-BREVE N3o (n=10) Sim (n=80) Va'oi de
Mediana (Q1 — Q3) | Mediana (Q1 — Q3) P

Estratégias adaptativas focadas no
problema

Escore (0 — 36) 28 (20- 30) 31 (27- 34) 0,042

Total de estratégias utilizadas (0 — 12) 11 (9-11) 12 (11-12) 0,049
Estratégias adaptativas focadas na
emocao

Escore (0 —24) 12,5 (9- 13) 11 (9-13,5) 0,894

Total de estratégias utilizadas (0 — 8) 5 (4- 6) 5 (4- 6) 0,894
Estratégias desadaptativas

Escore (0 —24) 9 (3-15) 5(2-8) 0,042

Total de estratégias utilizadas (0 — 8) 5(2-6) 3(1-4) 0,023

*Teste ndo-paramétrico de Mann-Whitney, p<0,05

- Adaptativas focadas no problema —
- Escore (intensidade) (p=0,042). Confirmada.
- Total (frequéncia) (p=0,049). Confirmada.

Conclusdo: Os cuidadores de pacientes cirurgicos fizeram uso das estratégias de

enfrentamento focadas no problema com maior frequéncia e intensidade.

H36 — Os cuidadores de pacientes cirurgicos fazem uso de estratégias de
enfrentamento adaptativas focadas na emogdo em maior numero e com maior
intensidade do que os cuidadores de pacientes que n&o passaram pelo processo.
(Tabela 36)

Adaptativas focadas na emogao —

Escore (intensidade) (p=0,894). Nao confirmada.

Total (frequéncia) (p=0,894). Nao confirmada.
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OBSERVACAO: Nzo se encontrou diferenca no uso de estratégias de
enfrentamento adaptativas focadas na emocdo nem em sua frequéncia e nem na

intensidade.

H37- Cuidadores de pacientes cirurgicos fazem uso de estratégias de enfrentamento
desadaptativas em menor numero e com menor intensidade do que os cuidadores

de pacientes que n&o passaram pelo processo. (Tabela 36)

Desadaptativas focadas na emogao
Escore (intensidade) (p=0,042). Confirmada
Total (frequéncia) (p=0,023). Confirmada.

OBSERVACAOQ: Cuidadores de pacientes cirurgicos fazem uso das estratégias
adaptativas focadas no problema em maior frequéncia e intensidade e das
desadaptativas em menor que os cuidadores de pacientes que nao passaram pelo

processo.

» Influéncia da cirurgia com e sem circulagéo extracorporea sobre os problemas

comportamentais e emocionais do paciente.

H38 — Os pacientes entre onze e dezoito anos que passaram por cirurgia com
circulagao extracorporea (CEC) apresentam mais ansiedade/depressao, problemas
internalizantes, sinais de transtorno de ansiedade, de transtorno de déficit de
atencgao e hiperatividade (TDAH) e de transtorno de estresse pos- traumatico do que
0S seus pares com cirurgia sem a necessidade de CEC. (Tabela 37)
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TABELA 37 - Avaliacdo da associagéo entre CEC e a lista de comportamentos do YSR

CEC
Lista de comportamentos Sim (n=30) Nao (n=10) Valor de p*
N | L+c N | L+c

Ansiedade/depressido 14 (46,7) 16 (53,3) 3 (30) 7 (70) 0,471
Problema atengdo 15 (50) 15 (50) 7 (70) 3(30) 0,464
Problemas

Internalizantes 10 (33,3) 20 (66,7) 1(10) 9 (90) 0,233
Ansiedade 19 (63,3) 11 (36,7) 5 (50) 5 (50) 0,482
TDAH 21 (70) 9 (30) 9 (90) 1(10) 0,401
PTS 14 (46,7) 16 (53,3) 3(30) 7 (70) 0,471

*Teste exato de Fisher, p<0,05
Classificacdo: N-Normal; L- Limitrofe; C- Clinico.

- Problemas de ansiedade/depresséo (p=0,471). Nao confirmada.

- Problemas de Atencgao (p=0,464). Nao confirmada.

- Problemas internalizantes (p=0,233). Nao confirmada.

- Transtorno de ansiedade (p=0,482). Nao confirmada.

- TDAH (p=0,401). Nao confirmada.

-Transtorno de estresse pos-traumatico (PTS) (p=0,471). Nao confirmada.

Conclusdo: Nao foram encontradas diferengas significativas no que se refere aos
problemas comportamentais e emocionais que poderiam, segundo a literatura, ser
afetados pelo procedimento de circulagao extracorporea, conforme a percepgao do

proprio paciente.

H39 - Cuidadores de pacientes entre seis e dezoito anos que passam por cirurgia
com CEC os percebem com mais ansiedade/depressado, problemas de atencéo,
problemas internalizantes, transtornos de ansiedade, de transtorno de deficit de
atengao e hiperatividade (TDAH) e de transtorno de estresse pds-traumatico (PTS)
do que os seus pares que passaram por cirurgia sem a necessidade de CEC.

Tabela 38
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TABELA 38 — Avaliagao da associacao entre CEC e as questdes do CBCL relativo a pacientes com

6 a 18 anos
CEC
Sim N3o valor de
N | Lsc N | Lsc i

Ansiedade/depressio 10 (26,3) 28 (73,7) 3 (25) 9 (75)
Problema atencdo 24 (63,2) 14 (36,8) 7 (58,3) 5(41,7)
Problemas internalizantes 9(23,7) 29 (76,3) 2 (16,7) 10 (83,3)
Ansiedade 15(39,5) 23 (60,5) 3(25) 9 (75) 0,497
TDAH 27 (71,1) 11 (29) 8 (66,7) 4 (33,3)
PTS 17 (44,7)  21(55,3) 5(41,7) 7(58,3)

*Teste exato de Fisher, p<0,05
Classificacdo: N-Normal; L- Limitrofe; C- Clinico.

- Problemas internalizantes (p=1). Nao confirmada.

- Problemas de Atencgao (p=1). Nao confirmada.

- ansiedade/depressao (p=1). Nao confirmada.

- Transtorno de ansiedade (p=0,497). Nao confirmada.

- TDAH (p=1). Ndo confirmada.

- Transtorno de estresse pos-traumatico (PTS) (p=1). N&o confirmada.

OBSERVACAO: A circulacdo extracorpdérea ndo foi fator de alteracdo no que se
refere a problemas de comportamento e emocionais independente da faixa etaria.
Independente da faixa etaria a circulacdo extracorpérea nao alterou os indices de

problemas comportamentais e emocionais do paciente.

» Influéncia do implante cardiaco na qualidade de vida e nos problemas

comportamentais e emocionais do paciente.
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H40 — Os pacientes de quatro a doze anos portadores de implante cardiaco

classificam sua qualidade de vida como pior do que dos seus pares que nao fazem

uso do dispositivo. Tabela 39 - (p=0,778). Nao confirmada.

TABELA 39 — Avaliacdo da associagdo entre implante e a percep¢ao de qualidade de vida

do paciente
Implante
AUQEI Nao Sim
Frequéncia Percentual Frequéncia Percentual
Ma Qv 12 41,4 8 36,4
QV Adequada 17 58,6 14 63,6
Total 29 100 22 100

N3o foi encontrada associacdo significativa. (p =0,778).

Conclusao: A classificacdo da qualidade de vida ndo foi afetada pela presenca de

implante cardiaco.

H41- Os pacientes entre onze e dezoito anos portadores de implante cardiaco

apresentam mais ansiedade/depressao, problemas internalizantes, sintomas de

estresse pos-traumatico do que os pacientes sem implante. (Tabela 40)

TABELA 40 - Avaliagao da associagao entre implante e a lista de comportamentos do YSR

Implante
. = - Valor de
Lista de comportamentos Nao Sim "
N | L+c N | L+cC i

Ansiedade/depressido 13 (54,2) 11 (45,8) 5(26,3) 14 (73,7) 0,119
Queixas Somaticas 20 (83,3) 4 (16,7) 9 (47,4) 10 (52,6) 0,021
Problemas

Internalizantes 9(37,5) 15 (62,5) 2 (10,5) 17 (89,5) 0,077
Ansiedade 16 (66,7) 8(33,3) 9 (47,4) 10 (52,6) 0,230
TDAH 16 (66,7) 8(33,3) 15 (79) 4(21,1) 0,500
PTS 12 (50) 12 (50) 6(31,6) 13 (68,4) 0,351

*Teste exato de Fisher, p<0,05

Classificacdo: N-Normal; L- Limitrofe; C- Clinico.
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- Ansiedade/depressao (p=0,119). Nao confirmada.

- Problemas de Atencgao (p=0,760). Nao confirmada.

- Problemas internalizantes (p=0,077). Nao confirmada.

- Transtorno de ansiedade (p=0,230). Nao confirmada.

- TDAH (p=0,500) N&o confirmada.

- Transtorno de estresse pos-traumatico (PTS) (p=0,351). Ndo confirmada.

Conclusdo: Apesar de nao estarem elencadas nas hipoteses desta pesquisa

observou-se que os pacientes com implante cardiaco apresentam mais queixas

somaticas que seus pares que nao fazem uso da prétese (p=0,021).

» Influéncia do implante cardiaco nos fatores de protecédo e vulnerabilidade do

paciente.

Hipoteses 42 E 43

TABELA 41 — Avaliagao da associagao entre implante e as questées do Prince-Embury

Implante
Nado Sim ZZISI Valor de p**
Alta ‘ Média ‘ Baixa Alta ‘ Média ‘ Baixa
Otimismo 10(31,3) 11(34,4) 11(34,4)| 4(14,8) 18(66,7) 5(18,5) | 0,047 1
Recursos 11(34,4) 6(18,8) 15(46,9)| 4(14,8) 8(29,6) 15(55,6) | 0,207 0,203
Vulnerabilidade 21 (65,6) 8(25) 3(9,4) |22(81,5) 5(18,5) 0(0) 0,191 0,235

*Teste de Qui-quadrado, p<0,05
**Teste exato de Fisher (Alta x baixa); p<0,05
(-) Teste ndo aplicavel

H42- Os pacientes entre nove e dezoito anos portadores de implante cardiaco
apresentam indices mais baixos de recursos internos do que 0s seus pares sem 0

implante. Tabela 41 (p=0,207). Nao confirmada.
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OBSERVACAO- Embora n&o apresentando diferenca significativa, observou-se que
34,4% dos pacientes sem implante percebiam como alto seus niveis de recursos
internos enquanto 14,8% dos pacientes com implante tiveram a mesma percepc¢ao.
O nivel médio de Recursos foi observado por 18,8% dos sem implante contra 29,6%
dos que fazem uso do dispositivo. Ja a baixa percepcdo de seus recursos foi
apontada por 46,9% dos sem o aparelho e 55,6% dos que o possuem.Verificou-se
uma associagao significativa no quesito Otimismo — Os pacientes portadores de
implante cardiaco se mostraram menos otimistas que seus pares sem implante. O

uso de implante cardiaco n&o influenciou as outras variaveis.

H43- Os pacientes entre nove e 18 anos portadores de implante cardiaco sdo mais
vulneraveis do que seus pares sem o implante. Tabela 41 (p=0,191). N&o

confirmada.

OBSERVACAO: Apesar de ndo mostrarem diferenca significativa percebeu-se que,
no que se refere ao indice de vulnerabilidade, os pacientes dos dois grupos
apresentaram altos parametros e que 65,6% dos pacientes sem o implante tiveram a
percepcao de alto nivel de vulnerabilidade contra 81,5% dos que o possuem.

H44 — Os pacientes entre nove e dezoito anos que fazem uso de implante cardiaco
tem mais ansiedade/depressao, problemas internalizantes, transtorno de ansiedade
e sintomas de estresse pds-traumatico do que seus pares sem o implante, segundo

seus cuidadores. (Tabela 42)

TABELA 42 — Avaliagao da associagao entre implante e as questées do CBCL relativo a pacientes
com 6 a 18 anos

Implante
Nao (34) Sim (22) Valor de p*
N | L+c N | L+c
Ansiedade/depressdo 9 (26,5) 25 (73,5) 6 (27,3) 16 (72,7) 1
Problemas internalizantes 5(14,7) 29 (85,3) 6(27,3) 16 (72,7) 0,310
Ansiedade 13(38,2) 21(61,8) | 7(31,8)  15(68,2) 0,777
PTS 15 (44,1)  19(55,9) | 9(40,9) 13 (59,1) 1

*Teste exato de Fisher, p<0,05
Classificagdo: N-Normal; L- Limitrofe; C- Clinico.
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- Ansiedade/depresséao (p=1). Nao confirmada.

- Problemas de Atencao (p=1). Nao confirmada.

- Problemas internalizantes (p=0,310). N&o confirmada.
- Transtorno de Ansiedade (p=0,777). Nao confirmada.
- TDAH (p=1). Nao confirmada.

- Transtorno de estresse pos-traumatico (PTS) (p=1). Nao confirmada.

OBSERVACAO: Nao foram encontradas associagbes significativas entre os
problemas comportamentais e emocionais dos pacientes e o0 uso de protese

cardiaca.

» Influéncia do implante cardiaco do paciente no uso de estratégias de

enfrentamento de seu cuidador.
H45 — Os cuidadores de pacientes portadores de implante cardiaco fazem uso de

estratégias de enfrentamento adaptativas focadas no problema em maior numero e

intensidade do que cuidadores de pacientes sem implante. Tabela 43.

TABELA 43 — Avaliagdo da associacao entre implante e o uso de estratégias adaptativas e

desadaptativas
Implante
COPE-BREVE N3o Sim ;’:'s:
Mediana (Q1 — Q3) | Mediana (Q1—-Q3)
Estratégias adaptativas focadas no problema
Escore (0 — 36) 31 (27 - 34) 31 (26-34) 0,933
Total de estratégias utilizadas (0 — 12) 11 (10 - 12) 12 (10-12) 0,407

*Teste ndo-paramétrico de Mann-Whitney, p<0,05
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- Adaptativas focadas no problema
- Escore (intensidade) (p=0,933). Nao confirmada.

- Total (frequéncia) (p=0,407). Ndo confirmada.

Conclusdo: O uso de implante cardiaco do paciente n&o foi fator de alteracdo no
uso de estratégias de enfrentamento de seu cuidador.

» Influéncia do tipo de implante cardiaco na qualidade de vida e nos problemas

comportamentais e emocionais do paciente.
H46 - Pacientes entre quatro e doze anos com Cardioversor Desfibrilador
Implantavel (CDI) classificam sua qualidade de vida como pior do que seus pares

com Marca-Passo (MP). Tabela 44 (p= 1). Nao confirmada.

TABELA 44— Avaliagcado da associagao entre implante (MP, CDI) e a percepc¢éo de qualidade de vida

do paciente
Implante
AUQEI MP CDI
Frequéncia Percentual | Frequéncia Percentual
Ma Qv 5 35,7% 3 37,5%
QV Adequada 9 64,3% 5 62,5%
Total 14 100 8 100

Nao foi encontrada associacdo significativa entre o tipo de implante e a percepgdo de qualidade de
vida. (p = 1).

OBSERVACAO: Os pacientes apresentaram qualidade de vida adequada
independente do tipo de implante cardiaco utilizado.

H47 - Pacientes entre onze e dezoito anos portadores de CDI apresentam mais
ansiedade/ depressdo, problemas internalizantes, transtorno de ansiedade e
sintomas de estresse pds-traumatico do que pacientes portadores de Marca-Passo
(MP). (Tabela 45)
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TABELA 45 — Avaliacao da associagao entre implante (MP, CDI ) e a lista de comportamentos do

YSR
Implante
Lista de VP D Valor de
comportamentos p*
N L+C N L+C
Atividades 1(16,7) 5(83,3) | 6(46,2)  7(53,9) 0,331
Social 5(83,3) 1(16,7) | 5(38,5)  8(61,5) 0,141
Competéncias Total 0 (0) 4 (100) 1(7,7) 12 (92,3) 1
Ansiedade/depressio 2 (33,3) 4(66,7) | 3(23,1) 10 (76,9) 1
Retraimento/depressdo 3 (50) 3 (50) 8 (61,5) 5(38,5) 1
Queixas Somaticas 4 (66,7) 2(33,3) | 5(38,5) 8(61,5) 0,350
Problemas sociais 5(83,3) 1(16,7) | 3(23,1) 10(76,9) 0,041
Problema atengdo 3 (50) 3 (50) 8(61,5) 5(38,5) 1
Problemas Internal 2(33,3) 4 (66,7) 0 (0) 13 (100) 0,088
Ansiedade 2(33,3) 4(66,7) | 7(53,9)  6(46,2) 0,628
10

TDAH 5(83,3) 1(16,7) | (76,9) 3(23,1) 1
PTS 3(50) 3(50) |3(23,1) 10(76,9) 0,320

*Teste exato de Fisher, p<0,05
Classificagdo: N-Normal; L- Limitrofe; C- Clinico

- Problemas internalizantes (p=0,088). - Nao confirmada.

- Problemas de Atencao (p=1). Nao confirmada.

- Ansiedade/depresséo (p=1). Nao confirmada.

- Transtorno de ansiedade (p=0,628). Nao confirmada.

- TDAH (p=1). Ndo confirmada.

- Transtorno de estresse pos-traumatico (PTS) (p=0,320). Ndo confirmada.

OBSERVACAOQO: Apesar de ndo elencada na nossa hipotese foi encontrada
associagao significativa entre o uso de MP e CDI no dominio problemas sociais,
detectou-se que os pacientes com CDI se apresentavam mais comprometidos que
os pacientes com MP (p=0,041). Os pacientes portadores de CDI (76,9%)
mostraram padrao limitrofe/clinico contra 16,7% dos pacientes com MP.
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Hipoteses 48, 49, 50, 51 e 52

TABELA 46 — Avaliagao da associagao entre implante (MP, CDI ou ndo implante) e as questdes do
Prince-Embury

Implante
MP col :1/2 Ir?’: d\gaéir*
Alta ‘ Média ‘ Baixa Alta ‘ Média ‘ Baixa

Otimismo 3(21,4) 8(57,1) 3(21,4) | 1(7,7) 10(76,9) 2(15,4) | 0,500 1
Autoeficécia 1(7,1) 4(286) 9(643) | 1(77) 10(769) 2(154) - 0,423
Adaptabilidade 1(50) 1(50) 0(0) 0(0) 4 (80) 1(20) - 1
Controle 3(21,4) 2(143) 9(64,3) 0(0) 8(61,5) 5(38,5) | 0,021 | 0,515
Confianga 3(21,4) 7 (50) 4(28,6) 1(7,7) 5(385) 7(53,9) | 0,347 | 0282
Apoio 3(21,4) 6(42,9) 5(35,7) 1(7,7) 11(84,6) 1(7,7) | 0,078 1
Conforto 3(21,4) 7 (50) 4(286) | 3(23,1) 5(385) 5(385) | 0,815 1
Tolerancia 0(0) 6(857) 1(14,3) | 2(22,2) 5(55,6) 2(22,2) - 1
Capac de relacion 4(28,6) 4(28,6) 6(42,9) | 2(154) 3(23,1) 8(61,5) | 0,589 | 0,628
Suscetibilidade 8(57,1)  6(42,9) 0 (0) 4(30,8) 9(69,2) 0(0) - 1
Recuperagdo 9(64,3) 5(35,7) 0(0) 5(38,5) 7(53,9) 1(7,7) - 0,400
Prejuizo 9(64,3) 5(35,7) 0(0) 4(30,8) 8(61,5) 1(7,7) - 0,357
Reatividade 1
emocional 11(78,6) 3(21,4) 0 (0) 6(46,2)  7(53,9) 0(0) -
Recursos 3(21,4) 4(28,6) 7 (50) 1(7,7) 4(30,8) 8(61,5) | 0,597 | 0,582
Vulnerabilidade 12 (85,7) 2 (14,3) 0(0) 10(76,9) 3(23,1) 0(0) - 1

*Teste de Qui-quadrado, p<0,05
**Teste exato de Fisher (Alta x baixa); p<0,05
(-)Teste nado aplicavel

H48 - Pacientes entre nove e dezoito anos portadores de MP apresentam niveis
mais baixos de senso de controle, (otimismo, autoeficacia, adaptabilidade) do que
seus pares com Cardioversor Desfibrilador Implantavel. Tabela 46

- Senso de Controle — (p=0,021) Confirmada.
- Otimismo- (p=0,500) N&o confirmada.
- Autoeficacia- analise descritiva.
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- Adaptabilidade - analise descritiva.

OBSERVACAO: Foi encontrada associagéo significativa na escala de controle, os
pacientes portadores de MP (64,3%) apresentaram padrdo baixo de senso de
controle contra 38,5% dos portadores de CDI. Em relagdo ao otimismo 21,4% dos
pacientes com MP apresentaram alto nivel contra 7,7% dos com CDI.

H49 - Pacientes entre nove e dezoito anos portadores de MP apresentam niveis
mais baixos de capacidade de relacionamento (confianga, apoio, conforto e
tolerancia) do que seus pares com Cardioversor Desfibrilador Implantavel (CDI).
(Tabela 46)

- Capacidade de Relacionamento — (p=0,589) Nao confirmada
- Confianga - (p=0,347) N&o confirmada

- Apoio - (p=0,078) N&o confirmada.

- Conforto — (p=0,815) N&o confirmada

- Tolerancia - analise descritiva

OBSERVACAO: N3o se encontram associagdes significativas no quesito capacidade

de relacionamento.

H50- Pacientes entre nove e dezoito anos portadores de MP apresentam niveis mais
baixos de reatividade emocional (suscetibilidade, recuperagao e prejuizo emocional)
do que seus pares com Cardioversor Desfibrilador Implantavel (CDI).

(Tabela 46)

- Reatividade Emocional — analise descritiva
- Suscetibilidade- analise descritiva
- Recuperacgéo — analise descritiva

- Prejuizo- analise descritiva
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OBSERVACAO: Verifica-se que os pacientes apresentaram altos parametros de
reatividade emocional nas duas categorias, apresentando nivel mais baixo com o
uso de CDI (MP=78,6% e CDI=46,2%). Nesse quesito, nenhum paciente apresentou
baixo padrdo. 64,3% dos portadores de MP apresentaram alto padrao no tempo
necessario para a recuperagdo emocional contra 38,5% do outro grupo. Os
pacientes portadores de CDI apresentaram um nivel de prejuizo emocional
sensivelmente mais baixo que seus pares com MP. (padrdo alto de prejuizo-
CDI=30,8%, MP=64,3%)

H51- Pacientes entre nove e dezoito anos portadores de CDI apresentam indices
mais baixos de recursos Internos do que seus pares com MP.
Tabela 46 (p=0,597) Nao confirmada.

H52- Pacientes entre nove e dezoito anos portadores de CDI s&do mais vulneraveis
do que seus pares com MP.

Tabela 46 (analise descritiva).

Conclusao: Como visto anteriormente, o0s pacientes apresentaram alta

vulnerabilidade independente do tipo do dispositivo.

Conclusao:

Ndo foram encontradas associagbes significativas entre os fatores de
protecao e vulnerabilidade e os indices de recursos internos do paciente e o tipo de
implante cardiaco utilizado. No quesito controle percebe-se que os pacientes
portadores de MP (64,3%) apresentaram padr&o baixo contra 38,5% dos com CD,

ao contrario das expectativas das expectativas levantadas nessa pesquisa.

H53- Pacientes de seis a dezoito anos que fazem uso de CDI apresentam mais
ansiedade/depressao, problemas internalizantes, transtorno de ansiedade e
sintomas de estresse pds-traumatico do que seus pares com MP.

Tabela 47
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TABELA 47— Avaliagéo da associacao entre implante (MP, CDI ) e as questbes do CBCL relativo a
pacientes com 6 a 18 anos

) Implante
Lista de MP DI Valor
comportamentos dep
N | L+c N | L+c
Atividades 4(40)  6(60) | 5(41,7) 7(58,3) 1
Competéncias total 2 (25) 6 (75) 3(27,3) 8(72,7) 1

Ansiedade/ depressdo | 4 (40) 6(60) | 2(16,7) 10(83,3)| 0,348
Problemas internaliz 4 (40) 6 (60) 2(16,7) 10(83,3)| 0,348
Ansiedade 4 (40) 6 (60) 3 (25) 9 (75) 0,652
PTS 4 (40) 6 (60) 5(41,7) 7(58,3) 1
*Teste exato de Fisher, p<0,05
Classificagdo: N-Normal; L- Limitrofe; C- Clinico.

- Ansiedade/depressao (p=0,348) Nao confirmada.
- Problemas internalizantes (p=0,348) N&o confirmada.
- Transtorno de ansiedade (p=652) N&do confirmada.

- Transtorno de estresse pés-traumatico (p=1) N&o confirmada.

Concluséo: Nao foram encontradas diferengas significativas entre o uso de MP e de
CDI quanto aos problemas emocionais e comportamentais

» Influéncia do tipo de implante cardiaco do paciente na resiliéncia e no uso de
estratégias de enfrentamento do cuidador.

H54 — Os cuidadores de pacientes portadores de CDI apresentam padrdao mais
baixo de resiliéncia do que os cuidadores de pacientes com MP.

Tabela 48b (p=0,326). Nao confirmada.
Tabela 49— analise descritiva.
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TABELA 48a — Avaliagao da associacao entre implante (MP, CDI ou ndo implante) e o resultado do RS-

25
Implante
RS-25 MP CDI
Frequéncia | Percentual | Frequéncia | Percentual
Muito Baixo 1 3,8% 1 5,9%
Baixo 1 3,8% 1 5,9%
Limite Baixo 6 23,1% 7 41,2%
Moderado 9 34,6% 5 29,4%
Moderad alto 8 30,8% 3 17,6%
Alto 1 3,8% 0 0,0%
Total 26 100 17 100

TABELA 48b — Avaliagao da associac¢ado entre implante (MP, CDI ou ndo implante) e o resultado do RS-

25 em tercis
Implante
RS-25 MP CDI
Frequéncia | Percentual | Frequéncia | Percentual

19 tercil (87 a 129) — Baixo 7 26,9% 8 47,1%
29 tercil (130 a 142) —

Moderado 8 30,8% 5 29,4%
32 tercil (143 a 166) — Alto 11 42,3% 4 23,5%
Total 26 100 17 100

N&o foi encontrada associacao significativa. (p =0,326).
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TABELA 49 — Resultados das escalas do RS-25 de acordo com o tipo de implante

Escalas do RS-25 Implante Média + dp Mediana (Q1 — CIassifi.cagéo
Q3) mediana
Autoconfianca CDI Moderadamente
26 294 30 (26 - 32) alto
MP Moderadamente
17 27,7+4,6 30 (25-31) alto
Sentido de Vida CDI 26 28,4+ 3,4 28 (26 - 31) Moderado
MP 17 26,9%3,6 27 (25-29) Moderado
Equilibrio CDI 26 23,2456 23 (20-28) Baixo
MP 17 21,7+3,9 23 (18 - 25) Baixo
Perseveranga CDI 26 28,3t4 28,5 (27 - 32) Moderado
MP 17 28,4+3,6 29 (27 - 31) Moderado
Soliddo Existencial CDI 26 27,2+5,7 28,5 (25 -31) Moderado
MP 17 24,3+6,1 25 (18 - 30) Limite baixo

dp: desvio padrao; Q1: 12 quartil; Q3: 32 quartil

Conclusédo: O tipo de implante cardiaco ndo alterou o nivel de resiliéncia de seu
cuidador. Os cuidadores apresentaram padroes de resiliéncia semelhantes nos
dominios da escala, com excecdo de soliddo existencial que apresentou padrao
moderado nos acompanhantes de pacientes com CDI e no limite baixo nos
acompanhantes com MP.

H55 — Os cuidadores de pacientes portadores de CDI fazem uso de estratégias de
enfrentamento adaptativas focadas no problema em maior numero e intensidade do

que os cuidadores de pacientes com MP. (Tabela 50)
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TABELA 50 — Avaliacdo da associagao entre implante (MP, CDI ou n&o implante) e o uso de
estratégias adaptativas e desadaptativas

Implante
COPE-BREVE MP CDI Valoi de
Mediana (Q1 | Mediana (Q1 p
-Q3) -Q3)

Estratégias adaptativas focadas no
problema

Escore (0 — 36) 31(22,5-33) 31(27-36) 0,401

Total de estratégias utilizadas (0 —
12) 11,5(9,5-12) 12(12-12) 0,129

*Teste ndo-paramétrico de Mann-Whitney, p<0,05.

- Adaptativas focadas no problema —
Escore (intensidade) (p=0,401). Nao confirmada.

Total (frequéncia) (p=0,129). Nao confirmada.

OBSERVACAO: O tipo de implante cardiaco do paciente ndo influenciou o uso de
estratégias de enfrentamento de seu cuidador. Os outros dois tipos de estratégias de
enfrentamento também n&o apresentaram associagao significativa entre as variaveis
propostas. ( Adaptativas focadas na emogao- Escore (intensidade) (p= 0,599) Total
(frequéncia) (p=0,770) Desadaptativas — Escore (intensidade) (p=0,559) Total
(frequéncia) (p=0,830)

Concluindo, nesse estudo encontrou-se que:

1. Gravidade da doenca:
* Qualidade de vida
A qualidade de vida dos pacientes entre quatro e doze anos foi classificada
como adequada ndo tendo relagcdo com a gravidade da doenga entretanto
encontrou-se uma porcentagem elevada de pacientes que classificaram sua

qualidade de vida como ma (43,8%).

* Problemas emocionais, comportamentais fatores de protecdo e

vulnerabilidade.
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A gravidade da doenga afetou os adolescentes. Os mais graves
apresentaram mais ansiedade tanto na sua forma de depressao, quanto na de
retraimento. Os pacientes entre onze e dezoito anos estudados apresentaram
problemas internalizantes independente da gravidade da doenga. Quanto mais grave
a doenga mais sintomas de estresse pos-traumatico além de uma piora nas
competéncias sociais, nas queixas somaticas e nos problemas sociais e em seu
senso de conforto. Os adolescentes mais graves ainda mostraram menor senso de
controle, de adaptabilidade, otimismo e conforto. A suscetibilidade e o prejuizo
emocional apresentaram altos indices independente da gravidade da doenga. A
gravidade n&o afetou a capacidade de relacionamento dos jovens bem como sua
adaptabilidade, seu senso de apoio e sua tolerancia. Ja as questdes relativas a
reatividade, ao tempo de recuperagao emocional e ao prejuizo se mostraram altas
independente da gravidade da doencga.

A reatividade emocional é definida como a resposta emocional que o jovem
apresenta frente a um estimulo, ela esta ligada a dificuldade de auto regulagdo de
suas emocgdes. Quanto mais alta mais vulneravel o jovem. Ela € composta por:
suscetibilidade, que € o limiar para a reagdo e a intensidade dessa reacéo;
recuperacao, que é a capacidade de recuperar-se de uma excitagdo emocional;
prejuizo, que diz respeito ao grau em que a pessoa é capaz de manter o equilibrio
emocional quando perturbado. A gravidade da patologia aumentou também a

vulnerabilidade e diminuiu os indices de recursos internos.

* Problemas comportamentais e emocionais segundo seu cuidador
Os resultados mostraram na opinido dos cuidadores que a gravidade da
doenga n&o se associou significativamente com problemas emocionais e
comportamentais do paciente. A analise das respostas dos cuidadores de criangas
entre um ano e meio e cinco anos foi dificultada pelo baixo numero de respondentes
além da dificuldade apresentada por estes em responder o inventario. Apenas
quatro criangas com cardiopatia leve foram estudadas e sete com a doenca mais

grave.
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Apesar de estatisticamente ndo terem sido encontradas associagoes
significativas entre a gravidade da doenca e ansiedade/ depress&o, problemas
internalizantes e ansiedade, observou-se que mais da metade dos pacientes entre
seis e dezoito anos apresentaram padrao limitrofe/clinico nesses dominios.

Nesta faixa etaria, o estresse pds-traumatico estava presente em metade da
populagcdo com cardiopatia leve e em mais de setenta por cento dos mais graves,

segundo os cuidadores.

* Resiliéncia e estratégias de enfrentamento do cuidador

A gravidade da doenca n&o afetou o nivel de resiliéncia dos cuidadores. Os
cuidadores de pacientes graves apresentaram a autoconfiangca e a solidao
existencial em nivel moderado, ja os cuidadores de pacientes com cardiopatia leve
mostraram padrdo moderadamente alto. O uso de estratégia de enfrentamento
também nao se relacionou com a gravidade da doenga independente da idade de
filhos.

2. Tempo e época do diagnostico

O tempo de diagnéstico ndo se relacionou com nenhuma das variaveis
estudadas: qualidade de vida, problemas comportamentais e emocionais dos
pacientes independente da faixa etaria, segundo o proprio paciente e os cuidadores;
bem como os fatores de protecdo e vulnerabilidade; nivel de resiliéncia e uso de
estratégias de enfrentamento dos cuidadores. Entretanto 75% dos pacientes com
diagnostico entre mais de dois meses a cinco anos classificaram como ma sua
qualidade de vida, diferentemente dos pacientes com até dois meses e com mais de
cinco anos de diagnostico. Pelas analises realizadas percebeu-se que os jovens
apresentaram uma tendéncia a melhorar com o tempo apesar de ainda
apresentarem comprometimento.

Da mesma forma a época do diagndstico (pré-natal, neonatal ou tardio) nao
apresentou associagao significativa nos niveis de resiliéncia e no uso de estratégias

de enfrentamento dos cuidadores,
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3. Processo cirurgico

* (Qualidade de vida, problemas emocionais, comportamentais fatores de
protecao e vulnerabilidade.

O fato de terem passado pelo processo cirurgico ndo mostrou diferenca
significativa em nenhuma das variaveis estudadas: qualidade de vida, problemas
emocionais e comportamentais. Entretanto observou-se que mais da metade dos
pacientes entre quatro e doze anos que nao passaram pelo processo classificaram

sua qualidade como ma.

* Resiliéncia e no uso de estratégias de enfrentamento do cuida

N&o foi encontrada associagédo significativa entre o padrdo de resiliéncia do
cuidador e a cirurgia. Quanto as estratégias de enfrentamento, os cuidadores de
pacientes cirurgicos fizeram uso das adaptativas focadas no problema em maior
numero e com maior intensidade enquanto os cuidadores de pacientes nao
cirdrgicos usaram as desadapativas mais vezes e mais intensamente. As focadas na

emogao nao apresentaram associagdo com a cirurgia.

4. Cirurgia com e sem circulagao extracorpérea

* Problemas comportamentais e emocionais do paciente.

As variaveis: problemas de ansiedade/depressdo, atencdo, pensamento,
problemas internalizantes, sintomas de transtorno de ansiedade, transtorno de déficit
de atencdo e hiperatividade e ainda e estresse pds traumatico ndo apresentaram
associagdo com o fato dos pacientes terem passado por cirurgia com circulagao

extracorpérea (CEC), na avaliagao do proprio paciente e também na do cuidador.

5. Implante cardiaco

* Qualidade de vida e problemas comportamentais e emocionais.
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Nao foi encontrada associacdo entre qualidade de vida e uso de implante
cardiaco em pacientes de quatro a doze anos. Entretanto, os pacientes entre onze e
dezoito anos com implante cardiaco apresentaram mais queixas somaticas que seus
pares sem o dispositivo. Ja quanto a ansiedade/ depressdo, problemas
internalizantes, sinais de transtorno de ansiedade, transtorno de deficit de atencéo e
hiperatividade e estresse pos-traumatico, ndo houve associacdo com a presenca de

implante cardiaco.

* Fatores de protegao e vulnerabilidade.
Os pacientes portadores da protese cardiaca apresentaram menos otimismo.

O uso de protese cardiaca n&o alterou as outras variaveis.

» Estratégias de enfrentamento do cuidador.
O uso do implante cardiaco n&o influenciou o uso de de estratégias de

enfrentamento do cuidador.

6. Tipo de implante.

* Qualidade de vida
O tipo de implante nado influenciou a classificagcdo da qualidade de vida do
paciente entre quatro e doze anos.

* Problemas comportamentais e emocionais , fatores de protecdo e
vulnerabilidade.

Os pacientes portadores de cardioversor desfibrilador implantavel (CDI)
apresentaram mais problemas sociais que seus pares com marca-passo (MP). As
outras variaveis ndo mostraram correlagdo com o tipo de implante.

Os pacientes portadores de MP apresentaram padrdao mais baixo de senso de
controle que os portadores de CDI. Em contra partida os portadores de MP

apresentaram mais otimismo. A capacidade de relacionamento nao foi afetada pelo
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tipo de implante. Apesar de todos os pacientes apresentarem altos parédmetros de
reatividade emocional, os que fazem uso de CDI apresentaram um nivel mais baixo.
Os indices de recursos internos e vulnerabilidade eram altos independente do tipo
de implante.
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8 DISCUSSAO SOBRE OS RESULTADOS

Neste capitulo, pretende-se proceder a uma leitura sobre os resultados
relativos a psicologia e a cardiologia com vistas a uma eficaz compreenséo do elo
fundamental entre essas duas disciplinas especificamente no que concerne a
cardiopatia, as estratégias emocionais e comportamentais do paciente e do cuidador
e aos diferentes tratamentos propostos para essa situagao.

Em relagédo a cardiologia, percebe-se que o avango tecnolégico ocorrido nos
ultimos 50 anos fez com que houvesse um dramatico aumento nos indices de
sobrevivéncia dos pacientes pediatricos. Com efeito, o foco da equipe de saude nas
questbes que envolvem o universo das cardiopatias vai além da luta pela
sobrevivéncia. E certo que a qualidade de vida assume importante papel nessa
situacdo. A equipe de saude, antes preocupada com o enorme risco de morte que o
paciente apresentava, centrava a sua atencdo no coragdo da crianga. Atualmente,
no entanto, com as novas possibilidades terapéuticas foi preciso perceber que o
alvo era o paciente e ndo, o coragdo. Mussatto (2010) esclarece que os doentes sao
criangas complexas e multidimensionais, que pertencem a familias de igual
complexidade e que precisavam ser atendidas de forma plena.

As doencgas crdnicas resultam em estresse que acabam afetando ndo s6 o
paciente, mas os pais, 0s irmaos, os cuidadores e a rede social em que a crianca
esta inserida. O efeito cumulativo do estresse causado pela cronicidade, de forma
geral, pode afetar a fungdo psicossocial e a qualidade de vida de todos os
envolvidos com a crianga. O processo de adaptacdo € complexo, multifatorial. Ele
envolve a interagdo de ambos os fatores: risco e resisténcia (protegcéo) e, acima de
tudo, é altamente subjetivo, resultante de uma interpretagdo pessoal do impacto da
doenga na vida da pessoa (MUSSATTO, 2010; ROMANO,2009, 1999).

De modo geral, as criangas, os adolescentes e suas familias costumam
responder aos desafios impostos pela enfermidade com um processo de
ajustamento e adaptagao (estratégias de enfrentamento) que geralmente resultam
em padrées normais de conduta e integragdo na sociedade. Quando esse processo
nao ocorre de modo desejado, uma série de problemas pode surgir, dentre eles a
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reducdo na qualidade de vida, as rupturas familiares e a discriminagao social
(MUSSATTO, 2010; DORIA e LOPES, 2010; ROMANO, 1999).

Atualmente, a grande maioria das condi¢gbes cardiacas é diagnosticada na
infancia, e os procedimentos cirurgicos reconstrutivos sdo realizados durante o
primeiro ano de vida. E sabido que apenas uma pequena parte das doencas
congénitas do coragdo é curada integralmente apesar da corre¢do anatébmica do
orgao. Na maioria dos pacientes, principalmente nos portadores de lesbes
complexas, a malformacdo cardiaca resulta em uma condicdo crénica que
demandara cuidados meédicos vitalicios. Ja as doengas cardiacas adquiridas se
manifestam em uma crianga previamente higida e podem ser diagnosticadas a
qualquer idade. O tratamento, tanto cirurgico quanto medicamentoso, em algumas
condigbes, pode trazer uma recuperagao completa, sem sequelas; outras patologias
como a miocardiopatia dilatada podem vir a necessitar de um procedimento radical
como um transplante cardiaco (MUSSATTO, 2010).

Os efeitos das cardiopatias pediatricas sao inerentemente de natureza
subjetiva (FAVORATO, 1990; GIANNOTTI, 1996; ROMANO, 1999; RUSCHEL,
2002; FAVARATO e GAGLIANI, 2008; MUSSATTO, 2010). A perspectiva da
crianca, da familia e as implicagbes para a sociedade devem ser consideradas
individualmente, embora se reconhega que as interagdes sociais influenciarao a
interpretacédo do impacto psicossocial da doenga cardiaca em uma crianga.

Ainda conforme Mussatto (2010), o estresse associado ao diagnostico e ao
tratamento das doencas pediatricas congénitas ou adquiridas pode variar,
dependendo da trajetéria da doenga e da progressao do desenvolvimento natural da

crianga.

8.10 IMPACTO PSICOLOGICO DA CARDIOPATIA NA FAMILIA

Em sua esmagadora maioria, as familias demonstram grande resiliéncia em
ultima analise tendem a adaptar-se com sucesso aos desafios da cardiopatia.
Quando isso ndo acontece, a ma adaptacdo pode ser manifestada por estresse
excessivo, doengas psicologicas, impacto negativo na qualidade de vida da crianga
ou de seus familiares e uma ma adaptacéo global da crianga afetada (MUSSATTO,



171

2010). Os cuidadores dessa pesquisa apresentaram padrdo moderado
apresentando tendéncia para niveis mais baixos de resiliéncia.

Fases especificas de uma condicdo crénica, como doengas cardiacas
pediatrica apresentam desafios unicos para as familias. O tempo de diagndstico,
exacerbacdo dos sintomas, necessidade de intervengdo, ou mesmo de rotina de
acompanhamento clinico podem se apresentar como momentos criticos. A doencga é
sempre vivida de uma maneira coletiva, configurando, dessa forma, uma crise na
familia (ROMANO, 1999; MUSSATTO, 2010).

... eu sou madrinha dela, mas quando apareceu o problema, eu tive
que assumir um lugar meio de mae. Como eles moram em outra
cidade e sempre tém exames aqui, acabou ficando muito caro ficar
indo e vindo. A mae também ficou tdo mal, tdo assustada e sem
esperanca que acabei pedindo pra ela vir morar comigo. Sabe, do

madrinha de K. de 16 anos — arritmia).

As familias passam por sucessivas fases de adaptacdo e dificuldades,
Mussatto (2010) propde um esquema do processo de adaptacédo pela familia as
doengas cardioldgicas da criancga.

Fatores
relacionados a
doencga

Experiéncia
prévia com
estresse

Suporte Social

Avaliagao de Qualidade de

estresse — Enfrentamento Vida

Fortalecimento

Figura 17: Processo de adaptacao pela familia as doengas cardiolégicas da crianga
Fonte: Adaptado Hamilton et al, 2006.

Estado de
Ansiedade

Estagio de
desenvolvimento
familiar

Resolugéo de problemas e
habilidades de comunicagéo



172

O autor mostra que a avaliagao do estresse € influenciada por fatores como:
experiéncias anteriores com situacbes de estresse; fatores relativos a doenca;
presenca de ansiedade (trago/estado); estagio de desenvolvimento da familia. Esses
fatores resultaram em estratégias de enfrentamento que serdo, por sua vez,
influenciados por: existéncia de recursos e suporte social, fatores como adaptacao,
bem-estar e qualidade de vida; habilidades para solugdo de problemas e
comunicagdo e finalmente, coragem (MUSSATTO, 2010). A populacdo estudada
fazia uso das estratégias de enfrentamento adaptativas focadas no problema em
maior numero e intensidade. O conjunto de estratégias adaptativas que se referem
ao Coping Ativo e ao Suporte Emocional foi o mais utilizado, sendo “Tenho recebido
conforto e compreenséo de alguém” e “Tenho tomado alguma atitude para tentar
melhorar a situagdo” o com maior uso. A Religiosidade também foi muito
empregada. No conjunto das desadaptativas, as estratégias mais utilizadas foram as
referentes a Negacdo e a Autoculpabilizagdo, o que nesse momento dificulta a
tentativa de equilibrio emocional dos cuidadores.

Tanto os pais que recebem o diagndstico pré-natal de doenga cardiaca
congénita, como aqueles que tém esse diagnostico apds o nascimento, apresentam
altos niveis de angustia no momento do diagnostico (MUSSATTO, 2010). Neste
estudo contatou-se que a época do diagnostico (pré-natal, neonatal e tardio) nao
influenciou o nivel de resiliéncia dos cuidadores. Também se pode verificar que o
equilibrio foi o quesito menos pontuado, o que pode ser explicado pelo momento de
vida que destes cuidadores.

8.2 O IMPACTO PSICOLOGICO DO DIAGNOSTICO INTRAUTERO

Gragas aos avangos tecnoldgicos, algumas malformagdes cardiacas
atualmente podem ser diagnosticadas intrautero. Esse procedimento suscita
questionamentos e estudos sobre os beneficios e os problemas éticos que podem
ser causados com tal revelagdo. Segundo Arya, Glickstein e col. (2012) a incidéncia
de doenca cardiaca congénita (DCC) varia de 4 a 75 por mil nascidos vivos, cerca
de um tergo consiste na forma de moderada a grave da doenga exigindo tratamento
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cirurgico.

O exame de ecocardiografia fetal € uma técnica acurada e precisa que tem
por finalidade avaliar a estrutura e a fungdo cardiaca do feto, além de detectar
possiveis anomalias uma vez que as cardiopatias congénitas estdo entre as
malformagdes mais comuns e sao responsaveis por cerca de 10% dos ébitos infantis
e metade das mortes por malformagdes congénitas. (RIVERA et al, 2007;
ZIELINSLI, 1997; TRAVANCAS et al, 2006.) Seus avangos, segundo Kovalchin e
Silvermann (2004), permitiram a confirmagdo precoce e mais acurada das
anormalidades cardiacas, o que veio a facilitar o cuidado imediato ao neonato e
melhorar os resultados clinicos em bebés com arritmias ou malformagdes. Outro
fator importante resultante dos avangos da ecocardiografia fetal foi o avango no
entendimento do desenvolvimento da cardiopatia in utero.

Williams (2008) refere que varios estudos citam os beneficios do diagnostico
de DCC fetal para o recém-nascido, incluindo nascimento programado, de modo a
evitar cianose severa ou baixo débito cardiaco e ainda proporcionar cuidados
médicos imediatos para evitar maiores complica¢des. Os estudos apontam para um
decréscimo na morbidade neonatal e, possivelmente, na mortalidade associada a
Cardiopatia Congénita. (MAHLE et.al, 2001; SKLANSKY et.al, 2002; KOVALCHIN e
SILVERMAN, 2004; WILLIAMS et.al, 2008; CORTI, 2008). Do ponto de vista médico,
0 exame sb traz aspectos positivos; mas caso se volte o olhar para os pais existem
controvérsias importantes que devem ser consideradas.

O diagnostico pré-natal de uma doencga cardiaca é essencialmente delicado e
desafiador. Os pais apresentam comportamentos diversos e a forma como
enfrentardo o problema sera influenciada por suas experiéncias anteriores, por suas
caracteristicas internas, por suas crengas sobre a paternidade. Quando esses pais
séo forgados a tomarem uma decisao pelo bebé que ainda ndo nasceu, eles ja estao
assumindo a fungao paterna, tentando tomar a melhor decisdo para seu bebé e sua
familia (MUSSATTO, 2010).

Ai eu senti um desespero, vocé se sente sem chio, sem saber, o
que vai acontecer, como vai acontecer, sem saber o que fazer pra
poder reverter essa situagdo, duvida, medo, pavor, ansiedade, ao
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mesmo tempo em que eu tinha medo que ela nascesse, porque eu
nao sabia o que ela ia enfrentar, eu achava que, quanto antes ela
nascesse, mais cedo poderia resolver e tirar essa angustia de todo
mundo, entdo, foi horrivel. Eu precisava cuidar dela, deixar ela
saudavel até nascer. (Relato de E. mao de R.).

Slansky e col. (2002) atestam que, enquanto o exame de um feto normal pode
baixar os niveis de ansiedade materna, o exame realizado em um feto diagnosticado
com cardiopatia congénita pode ter efeitos deletérios para a mae. A literatura
internacional aponta como uma das maiores vantagens do exame pré-natal um
maior aconselhamento aos pais por parte da equipe médica sobre a doencga, o
prognostico e as opgdes terapéuticas (KOVALCHIN e SILVERMAN, 2004; HOEHN,
et al, 2004; WILLIANS, et al, 2008; MCKECHNIE e PRIDHAM, 2012; BROWN e
SULLIVAN, 2014).

O estudo de Menahem e Grimwalde (2004) diz que outro beneficio do
diagndstico intrautero seria o fortalecimento do vinculo mae-bebé. Os pesquisadores
esclarecem que o diagndstico de uma anomalia severa no feto precipita uma crise
nos pais. Visando mitigar os efeitos nocivos que o conhecimento do problema do
bebé possa causar nos pais, os autores sugerem um programa de aconselhamento.
Eles postulam que, se os pais optarem por dar continuidade a gestagéo,
possibilidade oferecida por varios paises, eles estardo melhor preparados para os
cuidados que o bebé vai precisar se tiveram a oportunidade de falar sobre seus
medos e receios durante a gestagdo. Este aconselhamento ajudaria os pais a
compreenderem mais a natureza da anomalia, a sua importancia e os efeitos que
causara no desenvolvimento da crianga bem como na necessidade de intervencgao.
O aconselhamento teria também a funcédo de servir como local de escuta para o
processo de luto do filho idealizado, além da aceitagdo do bebé real, o que
favoreceria um periodo neonatal um pouco menos estressante apesar da
necessidade de intervengdes de altissimo risco para o bebé.

O conhecimento precoce, segundo Williams et al (2008), aumentaria o
entendimento parental sobre a patologia por ser o periodo pré-natal menos
estressante que o neonatal, pois os pais, segundo os autores, no periodo neonatal
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tinham que devotar grande parte de sua capacidade emocional para a crianga
criticamente doente e as maes com os desafios do periodo pos-parto.

Depois que a gente teve o diagndstico, eu comecei a estudar muito
sobre a Hipoplasia, li varios artigos, fiz uma lista enorme de coisas
que nao entendi e precisava procurar a resposta. Comecei a
procurar um lugar para ficar aqui na cidade. Deu tempo para eu me
organizar. Eu s6 ndo queria parar e pensar se o bebé ia morrer.
Enxer a minha cabecga com coisas praticas me ajudou a ndo pensar
no bebé. Que coisa louca! Eu pensava em coisas para o bebé para
nado pensar no bebé (Relato de I. pai de J. com diagnéstico
intrautero de HVE).

Pesquisadores como Menahem (2004, 2005) Williams et al (2008), Sholler e
colaboradores (2011) declaram que os pais que receberam aconselhamento antes
do nascimento do bebé estdo mais aptos a enfrentar os desafios a condicdo da
crianga vai apresentar mas acrescentam que mesmo com o diagndstico pré-natal
lacunas persistem na compreensdo dos pais. Sholler (2011) destaca ainda que
enquanto os beneficios médicos do diagnostico intrautero estdo claros, as
dificuldades enfrentadas pelos familiares, depois do diagndstico, continuam pouco
trabalhadas pelos profissionais da saude. O estudo ressalta que, apesar de
inumeras pesquisas mostrando o significativo estresse e trauma sofrido, os
encaminhamentos para a psicologia ainda sao raros.

Os autores creditam este fato a fatores como: um limitado entendimento das
necessidades emocionais dos pais, a falta de tempo durante a consulta para
levantar as questdes psicolégicas e sociais, dificuldades na comunicagdo médico-
paciente no que se refere a necessidade de apoio psicoldgico, ndo conhecimento de
servicos disponiveis de apoio. Os autores pontuam ainda a dificuldade em
encaminhar os pais a servigos de psicologia ao “estigma associado a aceitagdo de
servigos psicologicos”. Os autores destacam a importancia do apoio psicologico para
a populacédo estudada “como forma de favorecer um cuidado integral e facilitar o
desenvolvimento de um padrdo de apoio seguro entre a crianga e seus pais
(SHOLLER et al, 2011, p.721).

Eu levei o maior susto quando a Dr? C. me disse que era para eu vir
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aqui falar com vocé!!!l Na hora eu pensei.... Meu Deus, ela acha que
eu vou ficar loucal Me mandou pra psicologa!!!! (Relato de N.
gravida com diagnéstico fetal de HVE).

Segundo Tibbals e Cantwell-Bartl (2008), o diagnostico intrautero de
Hipoplasia do Ventriculo Esquerdo (HVE), na Australia, daria aos pais a dificil opgao
de escolher entre interromper a gestacdo, levar a gestacdo adiante e realizar o
processo cirurgico ou optar por cuidados paliativos (ndo cirdrgico). Essa cardiopatia
€ incompativel com a vida, e a cirurgia a unica possibilidade de sobrevivéncia.
Entretanto, ela ndo é curativa e os indices de mortalidade sio altos. Os pacientes
que sobrevivem ao procedimento terdo de passar por uma longa série de operagoes,
muitos internamentos hospitalares e importantes complicagcdes. A pesquisa mostrou
o diagndstico pré-natal, apresentou uma associagao significativa com a escolha dos
pais pela cirurgia. Apenas metade deles (47%) que receberam o diagndstico poés-
parto optou pelo mesmo procedimento.

O estudo ainda conclui que o impacto psicologico e o estresse causado por
diagndstico pode influenciar a decisdo dos pais. Multiplas perdas pessoais advém da
decisdo de enfrentar o processo cirurgico, como perda de tempo em familia, da
renda pessoal, do tempo de lazer. Logo os pais precisam estar amparados por uma
equipe multiprofissional apds o diagnostico de HVE (TIBBALS e CANTWELL-
BARTL, 2008; KOVALCHIN e SILVERMAN, 2004). SKLANSKY e colaboradores
(2002) mostraram em seu estudo que de 10 a 25% das mulheres com diagndstico
de cardiopatia congénita tendiam a considerar a interrupgédo da gestacgao.

Quando eu descobri o problema no meu nené, eu falei pro meu
marido que era melhor tentar tirar. Eu ndo queria carregar um bebé
mais um tempao sabendo que ele podia morrer. Se eu pudesse, eu
tinha tirado. Depois me acertava com Deus (Relato de D., mae do
B.B.).

O diagnéstico intrautero pode viabilizar uma maior compreensdo sobre a
doenga; isso se deve ao fato de a patologia demandar uma série de visitas a

especialistas, dando ao casal a oportunidade de debater e esclarecer suas duvidas
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com a equipe de saude. Por outro lado, os fatores acima descritos aumentam a
ansiedade parental no que se refere a alta hospitalar, pois, para os pesquisadores, 0
diagnodstico precoce da aos pais a possibilidade de pensar mais e perceber a
gravidade da patologia (WILLIANS et al, 2008).

Hoehn et al (2004) encontraram diferengas nos niveis de estresse e de
ansiedade dos pais com diagndstico intrautero e pds-natal. Os pais de ambos os
grupos de diagnostico relataram acreditar terem feito a escolha correta ao optarem
pela cirurgia para seus bebés. Deve-se considerar que a pesquisa de Hoehn e
colaboradores foi realizada em um hospital americano que apresentava indices altos
de sucesso nesse procedimento. Os autores concluem que os pais com diagndéstico
pré-natal apresentam niveis mais baixos de estresse do que os pais que tiveram o
diagndstico em periodo neonatal. Para estes pais, o estresse e a urgéncia da
situagédo nao prejudicaram a sua capacidade de decis&o sobre a cirurgia.

Sklansky et al (2002) apontam que, apesar de o diagnostico pré-natal de
anomalia fetal poder facilitar a adaptagao psicoldgica e o fortalecimento emocional
dos pais, ele também precipita um longo periodo de estresse, ansiedade ou
desespero. Para os pesquisadores, em caso de normalidade nos resultados da
ecocardiografia, o exame resulta em redugdo da ansiedade materna, aumento da
felicidade e do sentimento de proximidade entre a mae e o bebé. Em contrapartida,
quando o exame detecta cardiopatia congénita, a ansiedade materna aumenta e as
maes se sentem menos felizes com a gravidez. Entre estas que tiveram seus filhos
com cardiopatia, as que fizeram a ecocardiografia fetal se sentiam menos
responsaveis pelos defeitos de seus filhos e apresentaram melhora no
relacionamento com os pais das criangas depois do diagndstico. A grande maioria
das maes do estudo de Sklansky (2002), apesar do estresse vivenciado apos o
exame, declarou-se satisfeita por ter feito o exame; também, escolheria passar pelo
exame em futuras gestagdes. Os autores resumem que o impacto psicologico da
ecocardiografia fetal, além de ser importante e digno de estudo, pode afetar o
resultado da gravidez.

Na pratica clinica sabe-se que os pais, principalmente a méae, enfrentam um
momento de extremo terror. A mée de um paciente com diagnostico de Hipoplasia

de Ventriculo Esquerdo (HVE) relata:
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Vocé sabe o que é ser jogada no inferno? Foi isto que aconteceu
comigo. Quando o médico demorou para falar e ficava passando
aquele negocio gelado na minha barriga, eu gelei... ndo queria ouvir
nada, s6 a batida do coragdo do bebé. Quando ele falou, parecia
que a voz ndo era dele. Vinha do inferno... Eu s6 pensava: “Nao
pode ser... ndo pode ser! Vim aqui para ver um bebé lindo, perfeito,
com 10 dedinhos... (Relato de E. Mae de R.).

Brosig e colaboradores (2007) dizem que, apesar do alto nivel de estresse
apresentado pelos pais, seu estudo ndo encontrou diferenca estatisticamente
significativa entre pais que receberam o diagnostico durante a gravidez e aqueles
que o tiveram em periodo neonatal. Seis meses depois do nascimento do bebé, os
pais do grupo neonatal apresentaram um resultado similar ao grupo controle; mas o
grupo com diagnodstico pré-natal apresentou resultados significativamente mais
elevados que o grupo controle. Os autores sugerem que esses achados podem-se
dever aos seguintes fatos: os pais com diagnostico pré-natal, apesar de terem tido
mais tempo para se preparar, sentem que, durante a gestacédo, s&o capazes de
proteger o bebé sentem e também que n&o sentem o problema como real até o
nascimento do bebé; outro fator que os autores apontam € a possibilidade de o
tempo maior de preparacéo ter ajudado, pois os bebés com diagnostico pré-natal
apresentavam cardiopatias mais graves que o segundo grupo. Brosig (2007) mostra
que, dos pais do primeiro grupo, apenas um foi capaz de participar da segunda parte
da pesquisa (nivel de estresse seis meses depois do nascimento em contrapartida
10% dos pais do segundo grupo (pos-natal) ndo participaram. Alegaram “estarem
muito sobrecarregados”, o que revelou, para os pesquisadores, um pior estado
emocional. O estudo refor¢a a importancia do acompanhamento psicolégico aos pais
depois do diagnaostico.
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Antes e Depois

Figura 18 - Desenho feito por I., pai de J.P. com diagnéstico intrautero de HVE.

No diagndstico viram que ele estava pela metade. Hoje remendadinho, mas
mais proximo do que deveria ser” (sic) (Relato de |. pai de J. P. com diagnostico
Intrautero de HVE).

Os estudos sobre os resultados do estresse e da ansiedade vivenciados pela
mae acerca do feto se mostram desafiadores pela dificuldade metodologica
apresentada, apesar de a importancia que o entendimento dos mecanismos que
levam ao desenvolvimento de psicopatologia tenha para a identificagao de fatores de
risco e o desenvolvimento e a pronta implementacao de intervengdes efetivas e
estratégias de prevencdo. Os autores estudaram a relagdo do estresse materno
durante a gestagao e a fungdo do eixo HPA (eixo hipotalamo-pituitaria-adrenal) da
crianga. Egliston e colaboradores ensinam que, embora as evidéncias apontarem
para uma relacdo entre os estados negativos de humor como a depressédo, o
estresse e a ansiedade da m&e em fase gestacional e o desenvolvimento de
alteracbes cognitivas e comportamentais e emocionais do bebé&, ainda ndo é
possivel afirmar que os efeitos apresentados em animais se apliguem aos seres
humanos (EGLISTON, McMAHON, AUTIN, 2007).

Outros estudos indicam que no caso da gestante apresentar sintomas de
estresse durante a gravidez, o feto pode se tornar estressado como resultado de um
ambiente compartilhado com a mée. O estresse materno esta associado com peso
mais baixo do bebé ao nascer, aumento da irritabilidade, hiperatividade e dificuldade
de aprendizagem nas criangas (GUNNAR, 2003; ZUCKERMAN et al. 1990). Com



180

efeito, a depressdo materna também pode atuar como experiéncia estressante ou
traumatica para bebés e criangas. Field e col. (2008) constataram que bebés de
maes deprimidas demonstram sinais neurofisiolégicos e comportamentais de
depressao e estresse, inclusive uma ativacdo mais elevada do lobo frontal direito,
altos niveis de noradrenalina, tono vagal mais baixo e batimentos cardiacos mais
altos, além de niveis de cortisol.

Ainda sobre o estresse materno, Sjostrom e col. (1997) apontaram para a
relacdo entre estresse materno e Pl (Pulsatility index — indice de Pulsatilidade) das
veias do feto. O estado de ansiedade € definido pelos autores como a condigao
emocional transitéria caracterizada por sentimentos subjetivos de tensdo e
apreensao verificada pelo Instrumento STAIl (Spielberger Stait - Trait Anxiety
Inventory). Os pesquisadores ressaltam que os fetos de maes com alto escore de
ansiedade-trago apresentaram indices mais baixos de Pl na artéria cerebral média e
indices mais altos de Pl na artéria umbilical. O fato aponta para mudangas no fluxo
sanguineo do feto. Os autores reforcam a necessidade de estudos mais profundos
sobre o tema.

Batenburg-Eddes e col. (2013) estudaram a relagédo entre depresséo parental
e sintomas de ansiedade durante a gestacao e problemas de ateng&o nas criangas.
A depressao materna pré-natal ou a ansiedade, independentemente de seu efeito
sobre os problemas de atencdo da crianga, representa uma ameaca para o bem-
estar materno e desenvolvimento saudavel dos filhos. O estudo n&o encontrou
associagdo significativa entre as variaveis estudadas. Percebe-se que, por ser o
estresse multifatorial e altamente subjetivo, os estudos cientificos se tornam dificeis
pela impossibilidade de acesso a condi¢cbes laboratoriais para a padronizagao da
natureza, tempo e intensidade do mesmo.

O Servigo de Cardiologia do Hospital Pequeno Principe, onde foi realizada
esta pesquisa, apesar de ndo contar com maternidade, possui um protocolo de
atendimento as gestantes com diagnodstico de anomalia cardiaca fetal. Dessa forma,
a gestante & encaminhada para a psicologa da equipe, a fim de dar inicio ao
atendimento psicologico. As mé&es que s&do de fora da cidade fazem o
acompanhamento psicolégico no mesmo dia da que a consulta com o cardiologista

clinico. A psicéloga também acompanha a consulta com a equipe cirurgica como
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forma verificar pontos que precisem maiores esclarecimentos, além de detectar
duvidas e as fantasias que possam surgir.

No proximo capitulo serdo estudadas as questdes emocionais dos familiares
envolvidos com o paciente cardiopata. E importante avaliar as fantasias, os medos
das familias diante do coragao e da sua patologia.

8.30 IMPACTO PSICOLOGICO DA CARDIOPATIA

Para os pais o nascimento de um filho € um momento especial e resulta em
uma série de adaptacbes e reestruturagcbes que, por um lado, trazem
amadurecimento e grandes aquisicdes emocionais, por outro, geram problemas
emocionais importantes (FAVARATO e GAGLIANI, 2008).

O bebé ja esta representado no psiquismo de seus pais mesmo anteriormente
a concepgao. Essa crianga nasce com uma histéria, como explica Favorato, ela é
uma promessa, uma ilusdo necessaria que realizara as fantasias de completude e
perfeicdo dos pais (FAVARATO e GAGLIANI, 2008). Quando esse bebé sonhado
nasce portador de uma doenga grave, com sério risco de morte, o vinculo
estabelecido anteriormente € rompido e um novo vinculo precisa se estabelecer
(FAVARATO, 1990; RATHSAM e FRANCE,1995; FAVARATO e GAGLIANI, 2008;
DORIA e LOPES, 2010).

Em sua pesquisa sobre os aspectos emocionais das cardiopatias congénitas
Giannotti (1996, p.89) ressalva:

[...] as maes entrevistadas, quando se reportavam a época em
que descobriram a cardiopatia em seus filhos, afirmavam ter
vivenciado um periodo muito dificil em suas vidas, tendo ficado
marcadas pela experiéncia. Saber que seus filhos eram
cardiopatas significava uma profunda ferida que custou muito a
cicatrizar e que, para muitas, jamais cicatrizou.

Na experiéncia clinica também se constata diariamente o narrado por
Giannotti: as maes, independente da época do diagndstico se sentem perdidas, com

um enorme vazio interior. Nas entrevistas realizadas com os cuidadores o
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diagnostico foi vivenciado com grande “horror’. Ao relatarem seus sentimentos
nesse momento muitos dizem: “perdi o chao”, “o chao cedeu”, “o chdo se abriu”
mostrando, simbolicamente, o abandono e a vulnerabilidade que sentiram no
momento.

Klaus, Kennell e Klaus (1983, 1992, 1996), mostram que o processo de
adaptagao ao diagnostico é dividido em cinco partes. Para ilustra-las ser&o utilizados

alguns fragmentos do discurso de pais sobre 0 momento:

1. Comogao ou choque: Resposta inicial da maioria dos pais.
Caracterizada por ser um momento de atitude irracional, com bastante
choro, sentimentos de desamparo e impoténcia e, frequente desejo de

fuga:

O cardiologista foi até o meu pediatra e disse que tinha um
probleminha e que estavam investigando e depois o cardiologista
chegou e me falou: “Ele tem um problema que a valva pulmonar
esta bem estreita e que essa crianga precisa de uma cirurgia.” Ai eu
fiquei em casa, parecia uma coisa muito estranha, que eu fiquei
meio cega. Fiquei cuidando da crianca em casa. Eu so chorava,
queria agarrar meu filho e fugir. Sei la pra onde. Sumir. O que eu

2. Negacao: muitos pais passam por uma fase em que ndo admitem ter o
filnho uma anomalia, na tentativa de amenizar o choque: Nesse estudo
verificou-se que mais da metade dos cuidadores apresentou a

Negacéo como estratégia de enfrentamento.

Eu levei ele na primeira consulta, ai o médico falou: "Oh, mae, este
moleque tem problema no coracgao; ele pode morrer!". Dai eu falei
para ela assim, que ele tava mentindo, porque, quando a gente sai
do hospital, todos os exames faz... e ndo deu nada; e dai ele: "Mas
ele tem!". Ai eu falei "Ah, é!" pensei comigo, ai eu falei pro médico
“Nunca mais eu vou trazer ele aqui! Vocé vai ver!” E sai com o nené.
Ai quando foi depois de quinze dias, ligaram... Oh, se vocé nao
trazer o seu filho pra internar, néis vai acionar o Conselho e vocé vai
perder a guarda dos dois filhos seu". Ai eu disse "Entao, ta bom!". Ai
eu tive que levar (L. B. mae do paciente L. B. M. S. de 4 meses).
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3. Tristeza, ira e ansiedade: Momento em que os pais, depois da
negacéao inicial, apresentam sentimentos de tristeza e raiva. Sendo a
tristeza a reagao mais frequente:

.. Bom... no comeco, eu sempre fui de xingar...sempre fui de agir de
outra forma; agora, depois que aconteceu isso, isso e isso, eu tb
agindo de uma forma que... eu nao procurava igreja, agora eu to
procurando; eu ndo rezava, agora eu td6 rezando; eu t6 procurando a
forma do jeito que Deus ta mostrando pra mim que tem que ser. Por
que antes eu n3o ligava pra nada, né! As vezes eu pensava: "Deus
nem existe!..." comigo, sabe?...No comec¢o quando ele internou aqui
eu falava: "Cadé vocé, Deus, cadé? Realiza! Se o senhor existe,
realizal" “Aparece, cara, vem aqui me encarar”’. Eu tinha 6dio das
maes com bebés bons... Ai o que Ele fez...esperou um tempo, pra
depois mostrar que ele existe mesmo (L. B. m&e do paciente L. B.
M. S. de 4 meses).

4. Equilibrio: onde as intensas reagdes emocionais s&o atenuadas, e a
medida que as confusdes emocionais vao diminuindo surge maior

seguranga com a situagéo, e maior confianga de criar o bebé;

O que ia adiantar eu continuar chorando feito um bebé porque o
meu bebé veio com problema. Demorou, mas eu consegui entender
que, mesmo com este problema, ele é o meu bebé. Eu sou a mae
dele e sou eu quem vai cuidar dele. Eu amo ele mesmo assim!!!!
(Relato de L.B. mée do paciente P. B. C. de trés meses que evoluiu
para obito aos seis meses de idade.).

5. Reorganizacao: etapa na qual se encara a responsabilidade dos

problemas da crianga.

Eu me sinto assim... uma mé&e guerreira, porque eu luto bastante
pelo meu filho e eu quero sempre o bem dele. Entdo eu tento ficar
alegre, pra passar alegria pra ele também! (sic) (Relato de D. mae
do paciente C.H. V. de 1 més.).
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Esses niveis do processo de adaptacdo ao diagnostico de cardiopatia
comparam-se aos estagios propostos por Kubler-Ross (2008): 1. Choque e
Negacao: 2. Raiva: 3. Barganha 4. Depresséo: 5. Aceitagdo. Este fato aponta para o
processo de perda e luto que o diagndstico traz para todos os envolvidos.

Favarato (1990) destaca que essas fases sdo vivenciadas pelo casal com
diferentes velocidades o que pode ocasionar dificuldades e conflitos no

relacionamento.

Quando a R. nasceu, eu s6 pensava nela. Ela era o meu mundo.
Dai o meu mundo caiu em pedagos quando eu soube do problema.
O A. (pai) falava que Deus era injusto, que ele n&o podia ter uma
filha problematica e um monte de besteiras. Ele comegou a se
afastar, nao queria pegar ela no colo, evitava até olhar. Um dia ele
chegou e me falou: T6 vazando! Nao aguento mais. Nao nasci pra
carregar nas costas uma menina problematica. E nunca mais voltou
(Relato de R. mae da N. de 4 meses que foi a 6bito trés dias depois
da entrevista.).

Os dados encontrados nesse estudo apontaram para a negacédo e a
autoculpabilizagdo como as estratégias de enfrentamento desadaptativas mais
utilizadas. 34,4% dos acompanhantes referiram tererem feito bastante uso da
negacéao e 30% da autoculpabilizagéo.

A descoberta do diagnéstico seria, segundo Giannotti (1996), “catastrofica”,
levando as mées a um estado de “total desorientacdo”, pois essa descoberta
significava “a sentenga irrevogavel da morte de seu filho”. Dessa forma, a fantasia
de morte sobrepunha-se a realidade da informagdo médica sobre a cardiopatia,
passivel de cura e tratamento.

Em um esforgo para lidar com o diagnéstico de doenga cardiaca do recém-
nascido, os pais podem responder, distanciando-se afetivamente da crianca, como
forma de se proteger da dor e da temivel perda (RUSCHEL, 2002; MUSSATTO,
2010).

Eu tinha medo de ficar muito juntinho dele, garrar amor e Deus me
tirar. Eu ndo queria ficar aqui. Quando vocé me falou que ele estava
me namorando, eu pensei assim: Filho da Puta, ndo é que ta
mesmo?!! E eu t6 me apaixonando também!! Mas que eu néao
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queria, eu ndo queria mesmo. Eu morria de medo de perder. Bom,
eu ainda tenho, né? Sé que um pouquinho menor (sic) (Relato de D.
B., mae do paciente B. B. de 3 meses).

Para Romano (2001) os pais dificiimente admitem a cardiopatia do filho e
eles apresentam, como consequéncia, sentimentos de culpa, baixa autoestima,
puni¢cdo ou ainda de incapacidade. Os sentimentos de culpa e punigdo, segundo
Ruschel (2002), referem-se a questdo da hereditariedade ou ainda ligam-se a
incapacidade de gerarem filhos higidos.

Sabe, eu sempre pensei que meu filho ia ser perfeito... do olho azul,
polaquinho, lindo...mas veio com defeito. Foi duro entender!!! Como
podia? Eu sou bonitinha, toda sem problema, Ia na minha casa eles
achava (sic) que eu ia ter os bebés mais bonitos. Primeiro eu ndo
queria que ninguém soubesse, mas ndo da pra esconder, né? (sic)
(Relato de M. mae B.S de 5 anos).

Ao sentimento de culpa, associa-se a raiva sentida dos pais em relagao a
crianga que, segundo Favarato (1990), destruiu a imagem da crianga forte e perfeita
que haviam projetado para o futuro. Esse sentimento viria a fomentar ainda mais o
sentimento da culpa. A impossibilidade de resolugcdo desse dilema acarretaria em
atitudes de superprotegcado ou, por outro lado, de total rejeicdo. A mae acaba por
punir-se porque n&o conseguiu, na sua fantasia, dar ao filho um corpo perfeito;
portanto, obriga-se a abrir mao da sua propria vida e de sua familia em prol da
criangca doente. Como visto anteriormente nessa pesquisa encontrou-se que mais da
metade dos cuidadores se sentia culpado pela patologia, usando a
Autoculpabilizagcdo como estratégia de enfrentamento.

Para Ruschel (2002) aos sentimentos do pai, deve-se acrescentar a culpa
de ele n3o conseguir realizar os desejos da esposa. E uma percepgéo dele de ndo
ter sido bom, carinhoso, atencioso o bastante durante a gravidez de sua
companheira para merecer um filho perfeito. Essa dinamica também leva a
superprotecdo e a hiperindulgéncia. A permissividade ao mau comportamento da
crianga seria a necessidade de sentirem-se castigados pelo filho que acreditam
terem prejudicado.
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Giannotti (1996, p.99) ainda diz que as atitudes independem do grau de
gravidade da cardiopatia. A superprotecao estaria relacionada ao conhecimento da

doenga.

Bastava saber que seus filhos fossem cardiacos, para que as maes
adotassem um comportamento superprotetor, mesmo que seus filhos
se apresentassem aparentemente sadios. Além disso, as maes néo
modificavam seu comportamento quando seus filhos adquiriam, com
a operagdo, a condigdo de individuos organicamente normais
(GIANNOTTI, 1996. p. 99).

Ainda segundo a autora, a superprotecdo do filho ndo era um amor
genuino, mas uma forma de compensar os sentimentos de culpa e hostilidade
(GIANNOTTI, 1996).

Os pais também podem perceber os seus filhos como inferiores e diferentes.
As criancas eram vistas como incapazes, como as que nao suportam “emocgodes
fortes”; logo, ndo poderiam levar uma vida normal: trabalhar, casar e ter uma vida
sexual saudavel (GIANNOTTI, 1996).

Para varios autores o sentimento mais frequente nos pais de pacientes
portadores de cardiopatias seria 0 medo da perda do filho, o medo real da morte
(RUSCHEL, 2002; GIANNOTTI, 1996; ROMANO, 2001; FAVARATO, 1990).

... Acabou meu mundo assim, porque a partir dai, até entdo eu
achava... Eu ndo tinha medo, e a partir dai, eu tinha medo! Tenho
medo até hoje, sabe? De perder. Todos os é dias, assim, sabe?...
Uma constante, todo dia, todo dia, todo dia! Tipo... eu levanto de
manha, eu vou na cama, sabe? (choro) Eu olho pra ele e a primeira
coisa que eu vejo e se ele esta respirando, sabe? Eu tenho medo
dele dormir e ndo acordar!. (sic) (Relato de R., mae de G.H.R., 15
anos).

O choque real da perda de um filho foi descrito por Green e Solnit (1964). Os
autores chamaram de “A sindrome da crianga dada por morta” (The Vulnerable Child
Syndrome), uma tradugdo exagerada feita para edicdo em portugués para o que
seria, grosso modo, a Sindrome da Crianga Vulneravel. Eles a caracterizaram por

disturbios no desenvolvimento psicossocial que ocorrem frequentemente em



187

criangas cujos pais nao acreditavam que seus filhos pudessem sobreviver ou
recuperar-se completamente apds uma doenga pediatrica aguda.

‘A Sindrome da Crianga dada por Morta” é a inesperada reacéo de tristeza
dos pais, quando se da a noticia de que o filho, com enfermidade aguda grave,
sobrevivera. Tal sindrome foi descrita em varias populagbes de criangas com
doengas crbnicas e contribui com problemas comportamentais e sociais de longo
prazo sobre a protecdo. As expectativas reduzidas de uma crianga com uma
condigdo complexa pode ser uma resposta muito normal. Quando exagerado, isso
teria influéncia negativa no desenvolvimento fisico, emocional e social, e,
eventualmente, na qualidade de vida dela. Aconselhamento e reforgo para que os
pais tratem seus filhos com doenga cardiaca como uma crianga normal, pode ajudar
a reduzir esse impacto.

Embora a maioria dos pais consiga ajustar-se eficazmente aos desafios de ter
um filho com uma condi¢do complexa, tal como a doenga cardiaca, o ajuste pode ter
um custo emocional e psicologico significativo que pode manifestar-se em outros
aspectos como a satisfacdo marital, depresséo ou realizagado pessoal. Com a noticia
da gravidade da doencga, os pais tendem a elaborar um [uto antecipatorio; e em
consequéncia da noticia da sobrevivéncia da crianga, 0s pais ndo conseguem
restabelecer o vinculo anterior com a crianga e o olhar deles se fixa na patologia. A
crianga passa entao a ser “um 6rgao” (MUSSATTO, 2010, BALDINI e KREBS, 1998;
THOMASGARD e METZ, 1995; GOMES e PICCININI,2007; FRIZZO e PICCININI,
2005).

O doutor me falou que ele ia morrer, eu chorei, gritei, quis bater
nele, mas aceitei, rezei e dei o meu filho pro Senhor. Ja tava
tranquila, ele ndo ia mais sofrer. Dai eu fiquei esperando acabar a
cirurgia e o médico vir me dizer: “Mae, ele morreu!” Mas nao
morreu... eu td6 gelada por dentro. Parece que o meu coragao virou
pedra... Quando eu olho pra ele, parece que nao é mais 0 meu
bebé. Meu bebé ja estd com Jesus! (choro) Ou quem morreu por
dentro fui eu... (Relato de R., m&e de N).

Oportunidades para prestar apoio, orientacdao antecipatéria e educacao

continuada, em relagéo, tanto a condigdo cardiaca quanto a estratégias para os pais,
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devem ser incorporadas na rotina de acompanhamento das criangas com doenca
cardiaca.

Mussatto (2010) nota que existem diferencas na forma de os pais lidarem com
o filho cardiopata. Maes e pais mostram diferentes aspectos do cuidado como os
mais cansativos e estressantes. As maes apontam para os cuidados as
necessidades fisicas de seus filhos, especialmente a alimentagdo. Os pais, por sua
vez, relatam que a maior parte do tempo era gasto para atender as necessidades
emocionais dos bebés. Segundo a pesquisadora, os pais ndo tém sido muito
considerados nas pesquisas. Ha, portanto, a necessidade de estudos mais
profundos sobre a questdo. Na pratica clinica percebe-se um maior afastamento
afetivo por parte do pai, na grande maioria das vezes a crianga esta acompanhada
da mée. Nesta tese nao foi diferente: mais de 80% dos cuidadores eram a méae.

Os desafios enfrentados por pais de criancas com doenga crdnica é
amplamente descrito na literatura. Rempel et al (2012) que estudaram os pais e
avés de criangas portadoras de cardiopatias congénitas, mais especificamente,
portadoras de Hipoplasia do Ventriculo Esquerdo (HVE) relatam que a patologia
acabou por promover medo e estresse parental, ansiedade e humor depressivo
materno, estresse e desesperanga parental. Os pais, pela auséncia de diretrizes de
atendimento as criangas com HVE, acabam por desenvolver estratégias de
enfrentamento para salvaguardar tanto a sobrevivéncia de seus filhos, quanto o seu
proprio bem-estar, especialmente no que se refere a preocupagdo com a
sobrevivéncia de seu filho e com o estresse associado. Esses pais descreveram a
consciéncia que tém da vulnerabilidade de seu filho a doenga e a outras
complicagdes cardiacas (REMPEL e HARRISON, 2007).

O fato de terem sido avisados sobre a possibilidade de morte, fez com que a
atengdo dos pais se voltasse para a sobrevivéncia de seus filhos; entéo, fatores
associados aos marcos do desenvolvimento como a época que a crianga comegou a
andar ou a falar, acabassem por n&do se tornar relevantes. (REMPEL e HARRISON,
2007). Os mesmos autores, em estudo posterior, compararam a populagéo descrita
no estudo de 2007 com uma nova amostra de pais e avos de pacientes com a
mesma patologia. A diferenga era que, no primeiro estudo, a taxa de sobrevivéncia
apos 2 anos da cirurgia chegava a 48% contra 77% do estudo recente. Essa
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melhora nos indices seriam referentes a modificacdo na primeira conduta cirurgica e
alteragdes no cuidado em casa: fica a cargo dos pais monitorar o peso do bebé
diariamente e os niveis de oxigénio. O estudo recente mostra que os pais focavam
menos na possibilidade de morte de seu filho e mais nas aquisicbes normais do
desenvolvimento da crianca (REMPEL et.al, 2012). Os autores destacam algumas
facetas da paternidade diante da HVE. Alguns pais, apesar da incerteza sobre o
futuro de seu filho, sentem-se com sorte e gratos, principalmente em comparagéo
aos casos piores que os deles e descrevem um grande crescimento pessoal pela
patologia. As percepgdes dos avos sobre as experiéncias de seus filhos e netos
acabam por corroborar os achados dos pais. Rempel e colaboradores estudaram

aspectos da parternidade/paterninalidade quando envolvida com a CC.

Houzel (2004) cita que o desejo de ter um filho se destaca entre os aspectos
englobados no constructo (e o processo de transicdo em diregdo a parentalidade &
bastante explorado no universo feminino através de termos como preocupacao
materna primaria (WINNICOTT, 1988) e constelagdo da maternidade (STERN, 1997)
e atualmente estudado no universo masculino (COUTINHO e MORSCH, 2006;
OIBERMAN, 1994). Ja a pratica da parentalidade refere-se aos cuidados fisicos e
psicoldgicos e as tarefas cotidianas que os genitores realizam com a crianga.

Rempel et al (2012), em artigo, estuda as necessidades dos pais diante de
um problema sério como uma cardiopatia complexa, especialmente a HVE. Foram
encontrados cinco aspectos que os autores descreveram como “facetas no exercicio
da “parentalidade com criangas com diagnostico de cardiopatia”. Para cada uma
delas escolheu uma expressao caracteristica. Sao elas:

* Paternidade de Sobrevivéncia - “Vou te testar ao maximo” Pais que
enfrentam com enorme dificuldade as questdes sobre a precaria
sobrevivéncia de seus filhos. Na época do diagnostico, esses pais
defrontaram-se, no momento do diagndstico, com a necessidade de
tomar decisbes que vdo mudar as suas vidas. S&o decisdes urgentes
relacionadas com a gravidez (diagnostico pré-natal) ou um bebé

gravemente doente (diagndstico pds-natal). Essa faceta diz respeito a
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reorganizar a vida, as rotinas diarias para acomodar questdes
complexas quanto as envolvidas na HVE. Este modelo podera
reaparecer em momentos de crise. Acredita-se que esse modelo
corresponda ao uso das estratégia de enfrentamento adaptativas
relativas ao coping Ativo, planejamento e ao suporte instrumentall e
planejamento Encontrou-se na populagcédo estudada o uso por quase
todos os cuidadores do coping ativo (97,22%), as estratégias relativas
ao planejamento mostraram o uso em 92,22% e o suporte instrumental
foi utilizado por 90,55%.

Sai da consulta pensando como ia fazer, como ia arranjar a minha
vida em Floripa e o que era melhor fazer para arrumar as coisas
para o bebé nascer aqui. Minha cabega estava quente, como ia
organizar meu trabalho, a faculdade.... (sic) (Relato de A. R., pai B.,
portador de HVE com diagndstico intraltero).

Paternidade “Tire as Maos” - “Nao ha nada que possamos fazer”. Essa
faceta diz respeito a fase dos procedimentos cirurgicos e do papel do
meédico que geralmente exclui a participacdo da familia. A familia se
sente excluida e espectadora, papel muito diferente do que havia sido
planejado e esperado. Como cuidar do bebé, pegar no colo, por

exemplo.

Sabia que eu nunca peguei ele no colo? Quando ele nasceu veio
direto para ca, precisei tomar anestesia, estava grogue e nao vi
nada. Ele veio direto para ca. Aqui tem todos esses tubos! Olho pra
ele, da uma vontade de pegar no colo, dar banho... mas vou ter que
esperar.... (Relato de R., mée de V.).

Paternidade Expert - “Ela se tornou enfermeira” - Os pais e em um grau
menor, mas significativos, os avés, se tornam conhecedores da HVE e
proficientes em relagdao aos cuidados com o bebé. O termo expert
significa: com pratica, experiente, qualificado, habilidoso, esclarecido e

profissional. Tornar-se especialista em um assunto geralmente implica
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a aquisicdao de conhecimentos / habilidades ao longo do tempo.
Contrapondo-se a isso, o diagnodstico de uma cardiopatia ameagadora
como a HVE, confronta pais comuns com a necessidade de imediata
expertise no assunto. Os pais péem “a mao na massa” e rapidamente
obtém o conhecimento que precisam para as tomadas de decisdo.
Frequentemente esse conhecimento nao € reconhecido pela equipe de

saude durante a sua busca por atencido médica.

Logo que o bebé veio para ca, cada vez que esse treco fazia pi-pi-pi
(alarme dos equipamentos) eu quase morria de susto. Agora,
entendo tudo! Sei quanto ele esta saturando, sei a frequéncia
cardiaca, sei 0 que € entubar e extubar.... ja estou virando médica
(Relato de L.B.C., m&e do P. B. C.).

Paternidade Incerta - “N6s ndo sabemos o que esperar” - Essa faceta
envolve viver de tempos em tempos com grande incerteza. Mesmo
tendo se tornado experts na questdo da saude de seu filho, eles
precisam frequentemente de deparar com a incerteza que é saber que
a crianga precisara de varias cirurgias ou que vai ter complicagdes e

contratempos.

Meu Deus, isso € um saco!!! Todo dia os médicos passam aqui e
me falam: “Pai, veja bem, ele esta estavel, mas ainda & muito
grave!ll Um dia saio daqui superanimado, quando volto a noite tudo
mudou!! Isso € uma montanha russa!! (sic) (Relato de A.V.C., pai da
B.).

Paternidade Apoiada - “Nés fizemos o que pudemos para ajudar -
Paternidade apoiada pode ser melhor contextualizada em relagédo as
demandas e pressdes com que os cuidadores se deparam. Os riscos
encontrados sdo o de ndo serem capazes de se adaptar as complexas
circunstancias envolvidas na HVE (paternidade de sobrevivéncia); de
renunciar ao seu papel de pai/mae (paternidade Bragos Cruzados); de

se tornar um especialista (Paternidade Expert); e de viver em constante
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incerteza (Paternidade incerta), sem o apoio emocional e instrumental
dos outros. Os avos geralmente sdo as pessoas que oferecem o
suporte emocional de que seus filhos precisam para cuidar dos seus
proprios bebés (REMPEL et al, 2012). O fato dos cuidadores
renunciarem aos papeis impostos pelo nascimento de seu filho
mostraria o uso da estratégia desadaptativa relativa ao
desinvestimento comportamental que, nessa tese, foi utilizada por
apenas 13,88%, o que mostra um bom investimento na crianga por

parte dos cuidadores.

Eu tenho muita sorte. A minha mae veio pra ca e esta me dando
muita forga. A minha sogra também veio, mas eu prefiro ficar com a
minha mae. Minha irma também esta comigo desde o momento do
diagndstico. Ndo sei se ia conseguir dar conta de tudo sozinha!!l
(sic) (Relato de J. D., mae do O.).

Rempel estudou especificamente os pais de pacientes com HVE; porém, na pratica
clinica, percebe-se que estas facetas podem ser encontradas em todas as
cardiopatias.

Lawoko e Soares (2002), em pesquisa realizada na Suécia, compararam 0s
niveis de estresse (depressao, ansiedade e somatizagdo) e desesperanca (ideagao
suicida) de pais de criangas com cardiopatia congénita (n=1092), pais de criangas
com outra doenga (n=112) e pais de criangas saudaveis (n=293). Aléem disso,
verificaram a proporcdo de pais em cada grupo cujos escores de estresse e
desesperancga, ultrapassaram os critérios diagnodsticos para pacientes psiquiatricos
ambulatoriais e para pessoas com depressao e identificaram os determinantes de
angustia e desesperanga entre todos os pais, e 0 grupo de pais de criangas com CC.

Os pais de criangas cardiopatas congénitas apresentaram em geral, um risco
maior de sofrimento e desesperanga. Um numero significativo de pais apresentou
niveis de estresse (depressao (n=220), ansiedade (n=193) e somatizagao (n=432) e
desespero iguais aos dos de pacientes psiquiatricos em atendimento ambulatorial e
acima dos encontrados em pessoas deprimidas. Encontra-se a maior proporgao
entre os pais de CC (18%), sendo que entre os pais com criangas com outras
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patologias e pais de criangas saudaveis a proporgao foi de 10% cada. Os
pesquisadores compararam ainda, 0os grupos maes/pais e encontraram que as maes
em todos os grupos (filhos com cardiopatia congenital, flhos com outras doencas,
apresentavam niveis mais elevados de angustia e desespero que 0s pais com 0s
mais altos niveis entre maes de criangas com CC em comparagdo com maes dos
outros grupos). Pais de criangas com CC mostraram um resultado pior do que os
pais pertencentes aos outros grupos. Nao houve diferengas entre o grupo de pais de
criangas com outras doencas e pais de criangas saudaveis. Variaveis como situacao
financeira e status profissional explicou mais a variagdo da angustia e desespero
entre os pais do que as doengas de seus filhos. A gravidade dos defeitos cardiacos
afetou os niveis de depressdo, ou seja, quanto mais grave a cardiopatia, maior o
risco de desenvolver sintomas depressivos (LAWOKO e SOARES, 2002).

O estudo de Lawoko e Soares (2002) corrobora com a pesquisa de Frank et
al (1991) atesta que o impacto emocional de ter um filho doente afeta mais a mae.
Esta apresenta problemas como: maiores restricoes, isolamento social e problemas
de saude. Pais com forte vinculo parental referiram menos estresse, menores
dificuldades com a crianga, menores restricdes no papel parental, menos depresséo,
bem como menos tensdo com a esposa.

Também pensando sobre esse prisma Goldberg et al (1990) esclarecem que
o fato de ter uma crianga com doencga cardiaca congénita mostra um indice mais alto
de estresse comparados a um grupo de pais de criangas com Fibrose Cistica e outro
grupo com criangas saudaveis.

O mesmo autor em estudo posterior diz que a gravidade da doenga n&o
apresentou relacido direta com a qualidade da relagdo méae-bebé, mas verificaram
que bebés que apresentava vinculo — seguro mostraram subsequente melhora na
saude do que os com apego inseguro (GOLDBERG et al, 1991).

A depressdo em maes de criangas com cardiopatia congénita foi estudada
por pesquisadores noruegueses (SOLBERG et al, 2010). O estudo cobriu o periodo
de 1999 atée 2009. Verificou-se que o fato de ter um filho com cardiopatia n&do € um
fator gerador de ansiedade e depressdo materna de per se, 0 que contradisse a
hipétese levantada no estudo. O fator potencializador desses sentimentos, segundo
os autores, seria a gravidade da patologia comparando com o grupo controle. Esta
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tese, ao estudar o nivel de resiliéncia dos cuidadores e a gravidade da doenga, n&o
encontrou alteragcdo, diferengas significativas. Entretanto dando um olhar mais
profundo nos quesitos que favorecem a resiliéncia verificou-se que os cuidadores de
criangas mais graves apresentaram piora na autoconfianga e na solidao existencial e
permaneceram com padrdo moderado no que se refere ao sentido de vida e a
persisténcia. O equilibrio permaneceu em nivel baixo independente da gravidade.

A depressdao materna também atuaria como experiéncia estressante ou
traumatica para bebés e criangas. Field e col. (2002 e 2003) constataram que bebés
de mées deprimidas demonstram sinais neurofisiolégicos e comportamentais de
depressio e estresse, inclusive uma ativacdo mais elevada do lobo frontal direito,
altos niveis de noradrenalina, tono vagal mais baixo e batimentos cardiacos mais
altos, assim como os niveis de cortisol.

Ja outra pesquisa de Lawoko e Soares (2003) pretendeu verificar a
morbidade psicossocial de longa duragdo entre pais de criangas com cardiopatia
congénita e ainda comparar as medidas psicossociais encontradas entre mées e
pais. O resultado coletou dados em dois momentos com um ano de diferenga —
n=632 58% foram mulheres - e apontou para sintomas como depressao (18%),
ansiedade (16%-38%), somatizagao (31%-38%) e desesperanga (16%) durante os
dois momentos de coleta. As méaes relataram sintomas mais severos que os pais.
Um fator que vale nota nesse estudo € que a severidade do quadro clinico da
crianga ndo explicava os sintomas estudados, mas itens como: o fardo dos cuidados
parentais, isolamento social e instabilidade financeira estavam associados ao risco
de longa permanéncia dos sintomas. Posteriormente Lawoko (2007) conclui que os
uma consideravel parcela de pais aparentemente n&o estaria recebendo as
informagdes suficientes a respeito da cardiopatia de seus filhos. Segundo o autor
essa informagdes teriam um carater psicoeducativas e visariam modificar as
percepcgdes negativas da doenga levando a adaptagao psicossocial.

O estresse que o processo de hospitalizagdo pode gerar foi apontado em
varios estudos. O primeiro deles foi um estudo realizado em 1953 (PRUGH et.al,
1953). Esse trabalho identificou os seguintes agentes estressores: informacgéo
inadequada sobre diagnostico, procedimentos e tratamentos; medo do futuro; medo
dos equipamentos; temor causado pela visdo de outras criangas internadas. Outros
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estudos corroboram com os achados de Prugh (WALKER e GOLBERG, 1990;
BLOUNT, 1991; ROMANO, 1999; MUSSATO 2010 ; ALMEIDA e RIBEIRO, 2008).

Esses fatores estdo diretamente relacionados a forma como a crianga vai
passar por toda a experiéncia de doenga e hospitalizagdo. Muitas pesquisas sobre
as implicagbes psicologicas das cardiopatias pediatricas versam sobre as maes e
poucas dao voz as criangas. Mesmo as que falam sobre o comportamento infantil ou
até mesmo juvenil partem do olhar e da percepg¢do dos pais (CASEY et al, 1996;
DEMASO et al, 1991). Demaso (1991) usou a Escala Breve para indice de Estresse
Parental (PSI - Parenting Stress Index) em pesquisa com maes de criangas com
cardiopatia congénita. O n da pesquisa foi 30. O estudo visou a percepgao da mae
de acordo com sua habilidades na fungao materna e a interagdo com a crianga.

Demaso (1991) constatou em seu estudo que a percepgdo materna da
gravidade da doencga, a forma como a mae entende e “trata” seu filho é mais
importante para uma boa adaptacéo da crianga a sua realidade do que a gravidade
em si da patologia. (1991). Da mesma forma, Craig e colaboradores (1998) dizem
que a adaptacdo das mées de criangas diagnosticadas com cardiopatia congénita
estava associada a altos niveis de estresse e também ndo encontraram relacéo
significativa a gravidade da doenca.

Segundo Finkel (2000) para ndo permanecerem ao lado de seu filho no
hospital algumas alegam dificuldades com o periodo de pds-parto. Entretanto, esta
rejeicdo acaba aumentando a culpa que, recalcada, pode vir a manifesta-se por uma
formacéao reativa, sob o véu da superprotecdo. A autora continua explicando que,
assim, a velada decepcao com o filho que nao veio perfeito, a revolta com Deus
cedem lugar a uma dedicacdo a crianca e ao incremento do fervor religioso. “E
preciso proteger a crianga e aliar-se a Deus, que tudo pode, para salvar o filho. Esta
configurado o palco do que vou chamar de “persisténcia da relagdo simbidtica”
(FINKEL, 2000, p.32). Algumas mées que vieram para o hospital dias depois da
chegada do bebé, durante a entrevista diziam a esta pesquisadora que essa
auséncia era relativa a um grande medo desse encontro. “Eu tava sentindo uma
coisa bem estranha; por um lado eu queria vir aqui e ver o M., mas por outro eu tava
morrendo de medo. Sei la. Eu ndo sabia o que ia encontrar.” (Relato de N. mae de
0.).



196

A vivéncia das familias foi caracterizada por sentimentos ambivalentes, como
medo da morte, culpa e impoténcia frente as diferentes etapas do tratamento. A
angustia e a ansiedade prevaleceram diante de situagdes desconhecidas,
necessidade de informacdes frente as condutas terapéuticas, rotinas hospitalares e
da propria situagao de vida das familias entrevistadas (SALGADO et al, 2011).

Segundo Spijkerboer e col. (2007), pais de criangas cardiopatas
apresentaram niveis mais baixos de estresse que os pais de filhos saudaveis e
também mostraram niveis baixos de sintomas somaticos, ansiedade, insénia e
depressao. Ja as méaes apresentaram mais sintomas somaticos que os pais. Estes
pais apresentaram um padrdo melhor no uso de estratégias de enfrentamento. As
maes aparentam maior procura de apoio social que os pais. O estudo concluiu que
0s pais e mae de cardiopatas apresentam niveis mais baixos de estresse e poucas
diferengas no que se refere ao uso de estratégias de enfrentamento além da
elencada. No presente estudo verificou-se que o0 uso de estratégias de
enfrentamento nao sofreu alteragdo nas associacgdes realizadas.

O impacto de uma cardiopatia grave na familia &€ descrito por Werner e
colaboradores (2013) que afirmam que, apesar de a presengca de uma doenga que
traz um real risco de morte ser estressante para a maioria dos pais, ela ainda afeta
toda a vida familiar. O impacto da doencga crénica em toda a familia € definido por
Werner, como um conceito que integra a percepg¢ao individual subjetiva dos efeitos
desta condicdo em varios aspectos da rotina familiar como mudangas no status
financeiro, qualidade e quantidade de interagdes sociais, tanto entre seus membros
quanto com familiares e amigos, atividades recreativas e ainda mudangas nos
planos para o futuro pessoal e familiar. O alto impacto pode causar estresse o que,
para os autores, dificultaria um cuidado carinhoso com bom relacionamento com a
crianga, aumentando o risco de problemas psicolégicos e sociais. Os principais
achados da pesquisa sado que pais de criangas com cardiopatia congénita sao
afetados em aspectos de suas vidas pessoais, que a presenca de um problema
geneético subjacente na crianga e ainda a percepgao de baixos niveis de apoio social
predispdem a um maior impacto da doenca sobre a familia. O baixo apoio social é
mais importante no que se refere ao impacto causado do que a gravidade em si da
doenca (WERNER, 2013).
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Lee e col. (2007) apoiam Werner (2013); eles apresentam como resultado de
sua pesquisa que o estresse dos pais foi significativamente relacionado com o apoio
social, a ambiguidade, a falta de clareza, e a falta de informag&o, mas nao foi
relacionado com imprevisibilidade, um dos subconceitos de incerteza.

O presente estudo pretende se juntar a Giannotti, (1996), Grantt (2002) e
Demaso (1991) e langar uma luz sobre os sentimentos da crianga e seus pais.

8.4 O IMPACTO PSICOLOGICO DAS CARDIOPATIAS NAS CRIANCAS

Os primeiros anos de vida sdo de grande importancia para o
desenvolvimento, pois nesta fase, a estrutura e a fungdo do cérebro se
desenvolverdao e acontecera a organizagdo da mente (STERN, 1998, 2000, 2004,
WILKINSON, 2006, 2010). Percebe-se que, como foi dito anteriormente, a maioria
das cardiopatias congénitas cianoticas sdo corrigidas nessa fase de vida o que pode
alterar o processo natural de desenvolvimento (MUSSATO, 2010).

Para Doria e Lopes (2010, p.8) a crianga cardiopata, mais especificamente o
bebé, que precisou de uma cirurgia cardiaca logo em seus primeiros dias, “antes
mesmo de ser EU, ele ja € um SOBREVIVENTE. Ja possui uma histoéria médica e de
vida”. A crianga internada em Unidade de Terapia Intensiva (UTI) esta sujeita a
estimulos constantes como monitoracdo e procedimentos invasivos e dolorosos,
multiplas sondas, barulhos, movimento, multiplos cuidadores; logo, ter acesso ao
nivel de estresse sofrido por neonatos e criangas pequenas € uma tarefa dificil
(MUSSATTO, 2010; DORIA e LOPES, 2010).

A hospitalizagdo e o processo cirurgico tiram da crianga muitos dos estimulos
que promovem um bom crescimento e desenvolvimento, incluindo protecéo
psicologica oferecida por seus pais, 0 toque e a estimulagdo neuroldgica, além da
satisfacdo de suas necessidades. Somando-se a esses fatores, também se deve ter
em mente que os anestésicos usualmente usados para proteger a crianga contra a
dor durante as cirurgias, podem também, apresentar um impacto negativo no

desenvolvimento cerebral. Pode-se entdo concluir que a hospitalizacdo em uma fase
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precoce de vida resulta em um ambiente que torna a crianga vulneravel a
interrupgcdes em seu desenvolvimento neurocomportamental e a perturbagdes na
sua estabilidade emocional (MUSSATTO, 2010; MIRANDA et al 2006).

Quando se pensa na interacdo dos pais com seus bebés nota-se que neste
relacionamento ocorre uma troca de influéncias, da mesma forma que as
representacdes, os medos e desejos dos pais estdo sempre presentes e influenciam
diretamente o bebé e seus comportamentos, também os bebés influenciam seus
pais. Essa influéncia é seriamente prejudicada nas criangas com cardiopatias, pois
estas, muitas vezes, permanecem hospitalizadas esperando o processo cirurgico
desde os primeiro dias de vida sendo entdo o contato com seus pais intermediado
por aparelhos e cercado por tensdo e medo (ALMEIDA, RIBEIRO, 2008). O
ambiente de UTI é gerador de ansiedade tanto para as criangas quanto para os seus
pais. Pesquisas sobre o impacto e longo termo da hospitalizagdo ainda séao
inconclusivas e a interpretacdo dos dados tem se mostrado problematica devido a
presencga de multiplas variaveis (MUSSATTO, 2010).

Entrar na UTI, pra mim, foi muito dificil. Todos esses aparelhos. Eu
tinha até medo de respirar. Ficava hipnotizada olhando para o
monitor e vendo aqueles numeros que ficavam mudando. Hoje, eu
conheco tudinho, sei o que € cada coisa, pra que ela serve. Mas no
fundo, ainda me assusta ver o dreno e os acessos (sic.) (Relato de
A. mae de B.).

A medida que os bebés crescem, eles vao se tornando mais conscientes do
ambiente. Nessa fase a hospitalizagdo pode gerar estresse devido a ansiedade de
separacao apresentada pelos bebés e pela interrupcdo dos cuidados que visam o
conforto, como a alimentagado, succdo e o ninar no colo. A sedagao e a restricao
fisica sdo usadas como forma de prevencdo contra a crianca causar dano a si
propria durante a recuperacdo. Quando a crianga se torna totalmente consciente, a
imobilidade, a separacdo dos pais e a auséncia dos cuidados maternos podem se
tornar extremamente estressoras.

A crianga inicialmente pode manisfestar o seu mal-estar, apresentando

excessiva irritabilidade e choro. Em um segundo estagio aparece o desespero.
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Neste momento o choro pode cessar, mas a crianga se mostra apatica e retraida,
podendo apresentar perda de aptiddes previamente adquiridas. E, finalmente, ocorre
a indiferengca. Quando os pais retornam para as visitas podem ser recebidos com
apatia, a crianga se mantém mais absorta nos objetos e com o ambiente do que com
a presengca de seus cuidadores. ([SPITZ, 2004; ROMANO, 2001; MUSSATTO,
2010). Esse comportamento da crianga, denominado “hospitalismo”, foi o
responsavel pelo revisdo das normas de varios hospitais e permitiu, entdo, que o
cuidador ficasse com a crianga durante todo o periodo de internamento. Direito
garantido e assegurado no Artigo 12, do Estatuto da Crianga e do Adolescente de
1990.

As crianga desse estudo apresentaram padrao limitrofe/clinico nos quesitos:
ansiedade/depresséo e sinais de transtorno de ansiedade. Mais da metade dos
pacientes mais velhos, ente seis a dezoito anos, além desse mostraram sinais de
transtorno do estresse pés-traumatico apresentaram padrédo limitrofe/ clinico
(57,1%), sendo 33,9% ja apontando para o nivel clinico.

As criangas até aproximadamente 6 e 7 anos continuam a ser sensiveis a
separacao dos pais e ao encontro com estranhos. Os procedimentos dolorosos séo
recebidos com protestos veementes, e a crianga pode ficar confusa, sem entender a
incapacidade dos pais de salva-los do que parece um ambiente ameacador. As
criangas nessa fase associam determinados lugares ou pessoas com sofrimento,
causando reacdes aversivas. A recusa em comer ou tomar medicamentos ou a
combatividade excessiva, pode refletir a tentativa da crianga para recuperar o
controle de seu ambiente e da situacdo a que esta entregue (MUSSATTO, 2014.
ALMEIDA, RIBEIRO, 2008). O medo de lesdes corporais € comum em criangas
nessa idade. Pode ser idificil para elas entender que, para serem curadas, elas
precisardo passar por processos dolorosos, como o ‘corte’ cirurgico, por exemplo. A
doenga ou a hospitalizagdo pode ser percebida como castigo por algo que tenham
feito de errado (MUSSATTO, 2010; DORIA e LOPES, 2010; ROMANO, 2001).

Alguns pontos s&o importantes destacar a forma como a crianga estabeleceu
suas relagbes de apego € importante para bom desenvolvimento emocional frente a
um quadro de doenga e hospitalizacdo. A crianga que estabeleceu relagcbes de

apego seguro apresentara maior nivel de tolerancia
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A Qualidade de Vida (QV) das criangas e dos adolescentes portadores de
cardiopatias passou a ser foco de atengcao para toda a equipe de saude, pois, por
causa dos avangos tecnologicos ocorridos nas ultimas décadas, estas criangas
agora podem vislumbrar uma vida longa e plena pela frente. A QV (Qualidade de
Vida) das criangas que passaram por procedimento de corregdo cirurgica de
cardiopatias complexas graves como HVE ou TGA (Transposi¢do das Grandes
Artérias) ndo apresentou diferenga em relagdo a criangas saudaveis em um plano
geral (ROMANO, 1999, FAVORATO, 1990 e BROSIG, 2011). Também
encontramos que a classificacdo da qualidade de vida ndo nao sofreu alteracdo em
nenhuma das hipoteses estudadas.

Brosig (2007), entretanto, afirma que em dominios especificos a QV pode
aparecer reduzida. O autor se refere aos dominios: funcionamento motor,
autonomia, funcionamento emocional e aceitacdo por seus pares como os dominios
mais prejudicados na infancia. Ele ainda ponta para o risco de problemas
emocionais principalmente causados pela percepcao que seus pais tém da doenca e
das estratégias de enfrentamento que mostraram impacto maior a adaptagcéo da
crianca a doenga do que a severidade da doenga em si. Nenhuma crianga do estudo
de Brosig apresentou padrdo clinico no quesito problemas internalizantes do
inventario CBCL e 50% na mesma faixa nos dominios problemas externalizantes e
total de problemas, o que difere dos achados da nossa pesquisa. Ainda
diferentemente do que achamos, Brosig s remete a 33% de criangas com problemas
de atencdo em nivel clinico e mostra que apesar destes achados nao terem
significancia estatistica, eles parecem ter importancia clinica.

Com o que foi exposto anteriormente, observa-se que a crianga portadora de
cardiopatia estda sujeita a experimentar situagdes traumaticas. Connoly e
colaboradores (2003) expdem a predisposi¢cao apresentada por estas criangas aos
atrasos cognitivos devido a multiplas intervengbes como: cirurgias com circulagao
extracorpdrea, macica administracdo de sedativos e anestésicos, presenca de ma
circulagao sanguinea, crises de hipdxia e ma saturagédo de oxigénio. Somado a isso,
os autores acrescentam que os pacientes frequentemente apresentam pouca
capacidade fisioldgica de mostrar os sinais ndo verbais de dor ou medo como a
taquicardia. Dispositivos implantaveis, como MP e CDI, as medicagdes
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cardiovasculares e outras podem alteram as respostas fisiolégicas usadas
usualmente como “pistas” para que o cuidador intervenha. Tais fatores levam a um
inadequado controle da dor e a sensacéo de perda do senso de controle. O DSM IV
(Diagnostic and statistical manual of mental disorders, 1994) aponta a clara
associacao entre dor e situacbes de ameaca de vida e o transtorno de estresse pos-
traumatico (PTS) em todas as idades, da infancia a idade adulta. O PTS é
caracterizado pela “revivéncia” de um evento extremamente traumatico,
acompanhada por sintomas de excitagdo aumentada e esquiva de estimulos
associados com o trauma (APA, 2002). Esta associado a sentimentos de medo
intenso, desamparo, horror em resposta ter vivenciado, testemunhado ou sido
confrontado com ameaga de morte ou lesdes graves. Ainda segundo 0s mesmos
autores, na populacao pediatrica, o estresse pos-traumatico inclui comportamento
agitado e desorganizado, pensamentos recorrentes, brincadeiras repetitivas,
pesadelos, problemas de sono e dificuldade de concentragdo. Para Assumpcgéao e
Curatolo (2004) o estado de ansiedade é caracterizado por sensagdes tanto

psiquicas quanto organicas.

Do ponto de vista psiquico, a principal manifestacdo €& uma
sensagao inespecifica e vaga, da existéncia de algum tipo de
ameacga ao bem estar simultdnea a uma inquietante sensagéo de
que “algo esta parai acontecer” sem nenhuma causa objetiva
aparente (ASSUMPCAOQ; CURATOLO, 2004, p.150).

Os autores apontam ainda para as sensacgodes fisicas que acompanham
sincronicamente as emocionais: palidez, palpitacdo, falta de ar, boca seca, olhos
arregalados, tremores e sudorese nas maos e pés, “frio na espinha”, dores de
barriga. “Com todos os sistemas do corpo reagindo e se manifestando de modo
genérico” (ASSUMPCAO e CURATOLO, 2004, p.150).

E Assumpgao e Kuczynski (2008) destacam que as respostas dos bebés de
zero a trés meses de idade aos estimulos estressores ainda € restrita e relacionada
as percepgoes internas e externas. A resposta entdo € global e inespecifica e se
manifesta por meio de choro e gritos. Os sinais s&o primordialmente somaticos. Os
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autores elencam alguns fatores precipitantes de ansiedade e entre eles as
enfermidades e cirurgias e as situagdes de medo.

Outro fator relacionado ao desenvolvimento emocional diz respeito aos
quadros de cianose, principalmente nas meninas. Ribeiro e Oliveira (1998)
estudaram os efeitos dos quadros de cianose em meninas de sete a onze anos e
verificaram comportamentos de introversao e regressao autoestima e autoconfianga
rebaixadas, além de autoimagem distorcida o que ocasionou sentimentos de
inferioridade. Também mostraram baixos parametros de tolerancia a frustracéo e ao
fracasso o que levou ao isolamento social. Nas criangas de seis a dezoito anos,
desse estudo, o padrao limitrofe/clinico no quesito problemas sociais foi encontrado
em 35,7%.

O que se pretende destacar é que os agentes estressores e as respostas da
crianga que recebe cuidados para doencas cardiacas precisam ser interpretadas
dentro do contexto de seu estagio de desenvolvimento. Sabe-se que as criangas
com doengas cardiacas estdo sujeitas a uma grande variedade de prejuizos nos
ambitos cognitivo, neurologico e do desenvolvimento, por esse motivo, eles podem
nao apresentar respostas apropriadas para a sua faixa etaria (MUSSATTO,2010;
ROMANO, 1999, 2008).



203

Figuras 19 e 20 - Desenho de B. de 6
anos (antes e depos do tratamento).

Esse desenho foi realizado por uma menina de seis anos. E o
seu autorretrato antes e depois do tratamento. A paciente
retrata a si mesma como uma menina triste e desanimada e apds como uma menina
feliz. Entretanto, nota-se uma cabeca desproporcional ao corpo com um sorriso
forcado que busca mostrar uma alegria que n&o corresponde ao mostrado na
totalidade. Seu rosto lembra o sol e € desproporcional em relacdo ao corpo que €

fragil, sem base e fechado em si mesmo.
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Depois
Antes
“O vermelho é o batimento que estava “Bem mais granddo e bem
fraquinho.” (sic). mais vermelhinho”. (sic)
Figura 21 — Desenho de B., de 6 anos, Figura 22 — Desenho de B., de 6 anos,
antes do tratamento. depois do tratamento.

Para esta paciente, o seu coracao estava fraquinho; entretanto, pelo desenho
percebe-se um coragdo grande e de um vermelho vivo. No segundo, a menina diz
estar mais “grandao e bem mais vermelhinho”, o que n&o corresponde ao desenho

elaborado que parece estar menor e mais sombrio.

8.5 O IMPACTO PSICOLOGICO DAS CARDIOPATIAS NOS ADOLESCENTES

O surgimento de uma doencga é fator estressante em qualquer fase de vida.
Quando esse evento ocorre na adolescéncia, acarreta uma interferéncia
consideravel no desenvolvimento global da pessoa. A doenga acaba por
potencializar os conflitos préprios da idade, o corpo torna-se o centro das atengoes,
0s jovens se mostram preocupados com as alteragdes corporais que a doenga pode
trazer (FAVARATO e GAGLIANI, 2008). Nessa fase acontece um aumento da
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sensacgao de se sentir diferente dos colegas e menos capaz de competir com os
pares na aparéncia, habilidades, competéncias especiais (MUSSATTO, 2010;
OUTEIRAL, 2008).

Uma das caracteristicas dessa fase de vida é o sentimento de onipoténcia
(BLOS, 1998; PEREIRA, 2005; OUTEIRAL, 2008; KNOBEL & ABERASTURY,
1981). Essa percepcéo leva o jovem a crer na sua imortalidade e, por meio de
comportamentos de risco, tentam prova-lo. Tal crenca faz com que o adolescente
acredite possuir total controle sobre a sua vida, até mesmo de sua doencga. Para
evitar o enfrentamento da sua real situagdo, de suas angustias e vulnerabilidade, o
adolescente frequentemente faz uso de mecanismos de defesa como a negagéo e a
racionalizagao.

Os jovens estdo se esforcando para estabelecer a sua identidade e
independéncia. Restricdes de atividade, distorgdo da imagem corporal ou
autoconceito, as relagdes alteradas entre colegas, a imprevisibilidade do cuidado e
do tratamento de sua condig&o, e incerteza sobre o prognéstico pode servir como
ameaga a estas conquistas. A negagao da sua condi¢cao de base e suas implicagbes
pode ser um método comum de enfrentamento, e pode manifestar-se em baixa
adesao as recomendagdes para o tratamento, ou uma falta geral de conhecimento
sobre riscos e fatores que promovem a saude (ROMANO, 2008)

A historia natural da doenga cardiaca congénita geralmente consiste em
periodos quando o individuo esta clinicamente estavel e em tempos que exigem
intervengdes importantes, tais como a cirurgia cardiaca, para preservar ou melhorar
a saude. Weekes (1995) ja mostrava que o adolescente com doenga cardiaca
estavel pode se perceber como higido e pode vir a entender os cuidados com a
doenga como desnecessarios e — mais perigoso — como uma ameaga a sua recem-
adquirida capacidade de autocontrole que € propria da idade e uma lembranca
amarga da cronicidade de sua condigdo clinica.

Dessa forma, o adolescente com doenca crénica pode desafiar os limites
corporais impostos pela patologia e “esquecer’” a medicagédo (LIDCHI; EISENSTEIN,
2004 p.225). O fator foi apontado na pesquisa realizada por Bratt et al (2012) sobre
a descoberta do diagnostico que acontece por meio de um screening familiar:
quando o jovem até entdo higido, ele/ela se descobre com uma cardiopatia, as
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vezes grave; consequentemente, precisa se submeter a uma série de modificagdes
em seu estilo de vida. Para os autores, quando isso acontece, as criangas
demonstraram mais facilidade de adaptagdo as novas regras do que os
adolescentes. No momento do diagndstico, os adolescentes relataram descrenga no
futuro e que sua vida tinha acabado. Dezoito meses mais tarde os mesmos jovens
mostraram uma maior adaptacdo e ndo apresentaram os mesmos sentimentos.
Segundo LeBovidge e col. (2005), os adolescentes que mostram uma atitude mais
positiva em relagédo ao seu problema apresentaram niveis mais baixos de ansiedade
e depressdo e possuiam um maior apoio de seus pares e familiares. Os dados
relativos aos pacientes entre nove e dezoito anos dessa tese mostraram padrao
meédio/baixo no que se refere ao otimismo (76,3%), autoeficacia (88,1%),
adaptabilidade (88,9%), senso de controle (81,4%). Ja a escala Capacidade de
Relacionamento apontou para o mesmo padrdo em mais de 80% dos jovens.
Encontro-se também altos padrdes de reatividade emocional, tempo necessario para
recuperacdo emocional e prejuizo. metade dos jovens também apresentou baixo
indice de recursos emocionais internos. O indice médio/alto de vulnerabilidade foi
encontrado em 94% sendo 72,9% em nivel alto.

Estudando a formagdo da identidade de jovens cardiopatas e relacionando
isto aos parametros demograficos e médicos, QV, percepgédo da saude, sintomas de
depressao e soliddo, os pesquisadores Luyckx et al (2011) mostraram que os
adolescentes cardiopatas lidavam com estas questdbes da mesma forma que seus
pares saudaveis. Este fato, segundo os estudiosos, aponta para a resiliéncia que os
jovens apresentam. A gravidade da cardiopatia ndo foi fator preponderante para
maiores problemas no desenvolvimento da identidade, nem no que se refere a
ansiedade e depressao. Em um trabalho posterior Rassart, Luyckx e colaboradores
(2013) notaram que os jovens cardiopatas apresentaram escore rebaixado no
dominio Extroversdo, o que os autores explicam pelo baixo nivel de atividades, em
razdo dos problemas fisicos ocasionados pela doenga. Também apontaram que a
estabilidade emocional era um forte predito de QV. Eles explicaram que as pessoas
com pouca estabilidade emocional tendem a n&o conseguir boas experiéncias

afetivas, o0 que ocasionaria mais foco na doenga e nos sintomas. Este
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comportamento acabaria por criar um ciclo vicioso que traria mais ansiedade,
depressao e menor contato social.

A imagem corporal de um jovem portador de uma doenga pode sofrer
alteragbes em razdo de procedimentos cirurgicos, exames invasivos e limitagbes
fisicas. Favarato e Gagliani (2008) mostram que os jovens experimentam essas
mudangas com sentimentos de angustia e revolta. A sociedade entende um jovem
saudavel como a pessoa que possui um corpo ideal tanto sob o prisma da
funcionalidade quanto da estética ou como eles mesmos dizem um corpo “sarado”.
“Sarado”, segundo o Dicionario Houaiss da lingua portuguesa seria: que sarou, que
recuperou a saude, que se curou (HOUAISS, 2009). Logo, o corpo doente nao seria
aceito. Seria um corpo diferente numa fase de vida em que o jovem precisa se sentir

igual aos seus pares, para assim se sentir amado e aceito (OUTEIRAL, 2008).

Figura 23 — Autorretrato de um rapaz de 16 anos apds o tratamento.
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Figura 24 - Autorretrato da paciente K.M., 16 anos, antes e depois do tratamento.

Percebe-se que no desenho de antes do tratamento, a jovem se coloca sem
pés, apontando para a impossibilidade de movimentacdo. No desenho a direita, ela
se apresenta mais “cuidada”, com maquiagem, brincos, com bolsa e principalmente
com pés.

K. Antes

(AN VN

Figura 25 — Desenho do préprio coragédo da paciente K.M., 16 anos, antes do tratamento.

Antes - Dois simbolos coracdo dividido entre medo/receio e
medo/coragem. A escada vai para baixo. O homem esta indo para
baixo... mas pode subir. Divisdo entre duvida e fé. Receio é medo e
duvida - medo do desconhecido... medo do que vocé receia apesar
do medo. Medo é panico. O preto é a coisa do mal, do medo.
Marrom é a energia, que no caso, ndo € uma energia boa. Verde é
igual a esperanga (K.M., 16 anos).
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K. Depois

Figura 26 - Desenhos da paciente K.M. 16 anos. Coragéo depois do tratamento.

Depois da cirurgia. Azul representa a tranquilidade. Ficou melhor,
ficou mais bonito o formato. Verde = esperanga e saude; Rosa=
amor e protecdo; Laranja= energia positiva; Amarela= alegria,
dinheiro. As cores estdo mais alegres. Lilas= cura; Vermelho=
paixdo, amor; Salmao= alegrias mais serena; Qual é a cor da sorte?
Sorte, harmonia (K.M., 16 anos).

Depois - Coragao calmo, tranquilo, mas um pouco em duvida. Trevo
€ sorte- porque ha um pouco de duvida. Borboleta é a liberdade
apos a cirurgia. Flores= vida mais colorida (K.M., 16 anos).
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Um menino de 15 anos comentou sobre o seu corpo:

Os meninos me zoam. Ah, tipo “o costurado”, umas coisas assim.
Eu ndo fico sem camisa. E constrangedor. Isso me incomoda
bastante (sic) (Relato de G. H. P de 15 anos).

Na realidade, o jovem doente pode enfrentar periodos em que a necessidade
de isolamento se faz presente. A hospitalizacéo leva o individuo a vivenciar a perda
da tdo almejada liberdade e autonomia. Este fator pode ocasionar uma postura
agressiva, passiva ou regressiva. Seus relacionamentos s&o afetados por suas
auséncias (CAMPOS, 2002).

Ah, é que tipo... sei la...comecei a encarar de um outro jeito, porque
antes eu era tipo... coitada, com esses problemas e tal, era... me
sentia inferior e tal, tipo... pensei que ia morrer ja. Nado queria
encontrar ninguém, ndo queria sair de casa. Dai depois que eu
descobri tal... que tinha tratamento e tal, que néo era pra ficar assim,
que também n&o era um problema tdo grave e tal, dai eu nado
fiquei... fiquei mais calma, ja estou conseguindo sair com a minha
turma (Relato de K. de 17 anos).

Eu queria poder sair mais com os meus amigos, beber, encher a
cara, pelo menos uma vez. Mas olhe o meu tamanho!!! Quem diz
que eu ja tenho 16 anos? Sou muito baixinha. Os outros olham pra
mim e falam: Coitada, ela é tdo doentinha!!! Eu quero ser médica e
sei que posso mas vocé iria em uma médica do meu tamanho? Eu
s6 queria ser uma adolescente normal. (Relato de V. de 16 anos).

A visita de amigos e familiares e atividades proprias para a idade, como
acesso a computadores a as redes sociais sdo muito importantes, elas sdo maneiras
de amenizar a tensdo da hospitalizagdo (MUSSATO, 2011). As questdes referentes
a privacidade e a confidencialidade s&o, para a autora, muito sérias e torna-se
necessario que a equipe de saude trabalhe criativamente com esta populacédo e
seus cuidadores de modo a promover autonomia e participagdo dos mesmos em seu

plano de tratamento.
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O corpo é para o jovem o principal veiculo de contato com o outro. Para tanto
precisa ser reconhecido como desejavel e “desejante” (FAVARATO; GAGLIARI,
2008, p.102). Durante o processo de doenga e hospitalizagdo o corpo €
constantemente manipulado e por vezes agredido, fazendo com que o adolescente
se sinta desrespeitado e invadido, podendo resultar em baixa autoestima
(ROMANO, 2008).

Todos os envolvidos no tratamento do adolescente com cardiopatia devem ter
em mente que ele tem as mesmas duvidas e necessidades com relacédo a
sexualidade que seus pares higidos. Canobio (2001) mostra que os pais tém
dificuldades em abordar esse tema; muitas vezes, eles retardam a discussdo do
assunto ou tratam seu filho como assexuado. Isso acarreta sentimentos de medo e
inseguranca nesse adolescente. Por outro lado, cicatrizes cirurgicas, desnutricdo e
deformidades toracicas causadas pela propria doenga contribuem para diminuir a
autoestima, o que aumenta o medo do fracasso na tentativa de iniciar uma relagao,
dificulta o relacionamento com o sexo oposto, além de causar frustragdo. A sexuali-
dade deve ser abordada numa conversa franca que acabe com os estigmas da
cardiopatia, melhorando a autoestima e promovendo o crescimento e a aceitagao de
sua condigao especial. O papel da familia nesse processo é destacado por Lidich
(2004) e Gagliani (2004); Campos (2002); Romano (1999); Outeiral (2008). Cabe a
ela proporcionar ao jovem o maximo de autonomia possivel, estando sempre atenta
para o perigo da infantilizacdo e da super protecéo.

Lidich e Eisenstein (2008) apresentam um estudo sobre a representagdo da
doenca nos familiares e nos adolescentes portadores de doencas cronicas. Este
mostra o fato de os pais atribuirem a doenga do seu filho fatores relacionados ao
seu desenvolvimento. Isentam-se, desse modo, da responsabilidade e dos
sentimentos de culpa que por ventura surjam. Ja os adolescentes encontraram a
causa de sua patologia em fatores externos, nao relacionados ao seu
desenvolvimento. Esse fato, segundo os autores protege a autoestima, pois ao
projetar no externo sua vulnerabilidade o jovem também estda se eximindo da
responsabilidade e assegurando sua onipoténcia (/dem).

A rotina imposta ao paciente cardaco grave, segundo Mussatto (2010),

ocasiona oportunidades limitadas de amizades com amigos do mesmo sexo; assim,
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ha menos oportunidades para discutir as preocupagdes sexuais com colegas. Com
os dados apresentados acima, detecta-se que a jornada do herdi doente possui
outros obstaculos além dos muitos ja encontrados normalmente. Com efeito, fazer
com que o jovem perceba suas potencialidades é fator de grande importancia para

essa populacéao.

8.6 O IMPACTO PSICOLOGICO DO USO DE DISPOSITIVO CARDIACO
IMPLANTAVEL

Figura 27 - Posi¢cdo do CDI para verificagdo antes do implante.

Os eventos cardiacos subitos estdo entre as principais causas de o6bito e a
parada cardiaca subita fatal em 95% dos casos. A profilaxia da parada cardiaca
subita e morte subita, primaria ou secundaria, sao caracterizadas pelo uso de
medicamentos arritmicos e pelo implante de dispositivos como o cardioversor
desfibrilador implantavel (CDI). O CDI é, atualmente, a alternativa mais eficaz
(GORAYEB, 2013). O estudo de suas implicagdbes emocionais da seus passos
iniciais, apenas 5% das vendas destes aparelhos sdo direcionadas a esta
populagdo, mas esse mercado cresce a passos largos. O uso de dispositivo
cardiaco implantavel em jovens e criancgas, tanto o Marca-Passo (MP) quanto o
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Cardioversor Desfibrilador Implantavel (CDI), foi percebido na pratica clinica desta
pesquisadora, como gerador de grande ansiedade por parte dos pacientes e de sua
familia. A literatura especializada aponta que na populacido adulta entre 32% a 97%
dos pacientes apresentam sintomas de ansiedade e depressao.

Uma coisa que me da muito medo é transar. Eu fico pensado, o meu
coracdo vai disparar, o que é normal, e se eu levar um choque e der
um choque dentro dela? Nao posso fazer isto. Esse trogo € uma
merda! Nunca mais vou poder transar? Se eu levar choque, tudo
bem. Mas e ela??? (sic) (Relato de G.R., de 16 anos, sobre suas
preocupacgdes sobre o CDI).

Em pesquisa com populagédo adulta, realizada em 2013, Gorayeb e colegas
(2013) encontraram que a maioria dos pacientes, mais de 90%, afirmaram que
houve mudancas relativas a aspectos fisicos, psicolégicos e cognitivos, apos o
implante do CDI. Nesta populacédo 33,33% apresentaram sintomas de ansiedade e
19,05% de depressao. Estes resultados corroboram os encontrados por Caroll e
colaboradores (2002); Lemon e Edelman (2007), e Sears et al. (2009). Ainda com
foco em adultos, Leosdottir e col. (2006) compararam os indices de Qualidade de
Vida entres pacientes com CDI e MP, contrariando as expectativas dos
pesquisadores, os pacientes com CDI ndo apresentaram maiores indices de
ansiedade, depresséao e estresse que seus pares com MP. Na populagao pediatrica,
Koopman e col. (2011) encontraram que os pacientes portadores de CDI mostraram
mais ansiedade, depressdo e problemas de sono. Os que haviam recebidos
choques apresentavam mais sintomas de depressdo e menor QV. Wojcicka et al
(2008) também verificaram que esta populagdo apresentava problemas em
diferentes esferas de atividade, sejam elas: fisica, psicolégica ou social. “Nunca
mais assisti filme de terror. Tenho muito medo que o meu coragao dispare € eu leve
um choque” (sic) (Relato de C.A.).

Sears e Conti (2003) apontam sobre a experiéncia do choque em pacientes
com CDI. Este é fator marcante e gerador de problemas psicolégicos e da piora da
QV. Os autores esclarecem que aproximadamente de 50 a 70% dos pacientes
recebem choques inapropriados nos dois primeiros anos de implante. Vitale e Funk

(1995) ja encontraram que os problemas de sono eram um dos dominios mais
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afetados em pacientes com CDI, também reportam a preocupacéo dos jovens com
suas limitagdes fisicas, principalmente nos esportes. “Eu estava treinando para jogar
futebol profissionalmente, ja tinha até sido contratado para jogar no sub-18. Mas
agora....” (sic) (Relato de A.A. portador de CDI).

Depois que eu levei o primeiro choque, eu fico com muito medo de
levar outro. As vezes eu acho que levei, mas a médica diz que nao.
As vezes eu acordo assustada e acho que levei... Sei la... Eu tenho
muito medo de levar outro... Eu pensei que era leve, tipo choque de
chuveiro elétrico, mas n&o é. E um coice no peito (sic) (Relato de
B.H., portadora de CDI).

Na pratica clinica, depara-se também com a dificuldade de entendimento
sobre o funcionamento e o aparelho em si. Vale lembrar que o Hospital Pequeno
Principe recebe em sua maioria pacientes provenientes do Sistema Unico de Saude
(SUS), com uma grande parte oriunda do interior do estado e com um padréao
socioecondmico muito baixo. A compreensao sobre o funcionamento de um
dispositivo tdo sofisticado se torna de dificil assimilagdo, somando a isto a
dificuldade imposta pela mobilizacdo de mecanismos de defesa como forma de
protecdo frente a uma situacdo altamente estressante. “‘Eu tenho ainda muitas
duvidas sobre isso. Nao sei direito o que ele pode fazer. Nunca mais deixei ele sair
na chuva, tenho muito medo que o aparelho puxe um raio e ele morra” (sic) (Relato
de M. mée G.). “Eu ndo posso mais entrar na cozinha da minha casa por causa no
micro ondas”. (sic). (Relato de G.M. de 13 anos).

Quando perguntado sobre a reagdo da familia ao saber da necessidade de
implante de CDI, um adolescente respondeu: “ah, eles acham meio esquisito porque
acham diferente, né, porque € ruim ter um aparelho que pode levar um choque a
qualquer hora. Acho que é isso. Eles ficam preocupados”. (sic) (Relato de A. A. 16
anos).

As questdes emocionais que envolvem os pacientes e as familias

relativamente aos implantes cardiacos sdo bem exemplificadas nestas entrevistas:

Antes do aparelho eu estava bem, porque eu ja sabia que ela tinha
um problema do coragcdo, mas ela estava sendo medicada e ela
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estava bem. Agora depois do aparelho que comegou esses
problemas de choque e eu ja ndo sei mais o que fazer. E horrivel.
Minha sensagao é de que ela vai morrer na minha frente e eu nao
posso fazer nada. (O que entende do aparelho?) Por enquanto
nada, porque o0 pouco que me explicaram é que ele seria um
aparelho s6 para ajudar ela no caso dela chegar a desmaiar. E
agora ndo, agora ela esta andando, brincando e o aparelho comecga
a dar choque. Eu levo também porque ela vem se agarrado em mim,
dai eu fico abragada com ela e toda vez que ela toma um choque eu
também tomo. (Entrevistadora: E como é esse choque?) E horrivel.
E a mesma coisa que... se vocé ja tomou um choque de tomada, de
fio, € a mesma coisa. Nao é fraco como dizem que é fraco. (Sobre o
futuro) Eu n&o sei. Sabe que com esse aparelho, eu tenho medo de,
uma hora ou outra, perder ela aqui dentro do hospital mesmo.
Mudou tudo depois do aparelho. Ela ja ndo é mais a crianca feliz
que ela era. Ela ndo brinca. Ela desce um pouquinho, anda um
pouquinho, ja volta a pedir colo... Antes do aparelho ela era uma
menina alegre, uma menina que gostava de brincar. Ela ainda é
uma pessoa que gosta de brincar, s6 que... ela ndo consegue mais.
Ela quer ficar no colo, ela tem medo. Ela pegou trauma depois que
levou choque (Relato de J., mée de K., de um ano e nove meses,
portadora de CDI que teve um processo atipico com muitos
disparos).

Relato de B. H. de 15 anos, portadora de CDI:

Eu tinha muito medo de levar choque, pavor mesmo. Sei que estou
mais ansiosa depois que coloquei o CDI. Ja levei choque. Tenho
vergonha da cicatriz, ja tive muito mais, mas vocé me ajudou nisso.
Hoje consigo usar regata! Antes eu tinha medo de morrer, hoje eu
tenho medo de levar choque. Viu que progresso? Eu acho que hoje
eu tenho uma UTI implantada no peito. Estou mais segura.

Relato de M. portadora de MP: “Eu penso muito no meu MP, tenho medo que
ele pare e eu morra. Nem vou mais pra escola por que a minha mae tem medo”.

Relato de M., mae de C., que esperava a cirurgia de implante do CDI:

Com certeza Deus vai ajudar, e vai dar certo, que ele vai fazer a
cirurgia, vai por esse aparelho e ele vai viver uns cem anos, como
diz a doutora. A doutora falou para mim que vai fazer ele viver uns
cem anos. Dai o resto, eu ndo sei. Dai deixa para la, mas eu vou
tentar fazer ele viver pelo menos uns cem anos.... as vezes tenho
medo de dar alguma coisa errada e ele morrer. Eu tenho medo de
dar aquelas paradas que dizem que da. Eu tenho medo de tudo
isso. Eu coloco tudo isso na cabeca. De mim levar choque eu ndo
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tenho medo n&o. Meu maior medo é dele morrer. Agora de eu levar
choque, eu ndo tenho medo.

Relato de V. T. de 12 anos, portador de Sindrome do QT Longo, que teve o
diagndstico apds a perda de dois parentes proximos.

Sei que esse problema matou gente que eu amava! Minha mae,
meu Vvo... e fico triste por isso, né? Mas por um lado, ficou bom que
eu ndo vou morrer mais! Por que a cada vez que o coragao parar, o
desfibrilador vai dar um choque e eu vou ressuscitar de novo! Eu
ainda ndo me sinto bem seguro, penso que as vezes pode ta
alterado, que o aparelho pode nao estar funcionando, e isso me da
muito medo! (sic).

Todos os artigos estudados apontaram para a necessidade de um suporte
psicoldgico para essa populagao, visando minimizar os efeitos do processo.

Ao longo desta pesquisa, observou-se a dificuldade encontrada pelos
pacientes e por seus pais sobre os implantes. Esta pesquisadora entdo percebeu a
necessidade de criar uma ferramenta que, de forma ludica, ajudasse a desmitificar o
aparelho e possibilitasse uma maior identificagdo da crianca, pois os manuais dos
dispositivos existentes sédo voltados para a populacdo adulta. Com isso em mente
esta pesquisadora elaborou dois manuais. Eles sdo ofertados as criangas e aos
adolescentes e lidos junto com a psicologa antes da cirurgia de implantacdo do
aparelho e irdo esclarecer duvidas que ainda possam surgir. Os pacientes sao
acompanhados semanalmente apos a alta hospitalar pelo periodo que se fizer

necessario.

Abaixo, desenhos do coracio de pacientes com implante cardiaco:
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Desenho de V. T antes do tratamento:

An .
« tes Depois
A doenca que “O aparelho
estava comendo p
= matando a
meu coragao”. ”
doencga’.
Figura 28 — Desenho do préprio coragao realizado por V.T.
Depois
Antes

“Maior, mais vermelhao, com um coracao

pequeninho que é o aparelhinho. Ta junto
para ajudar”.

“Cinzento e pequeno”.

Figura 29 — Desenhos do coragéo de V.T. feitos pelo pai.
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Desenhos de A.A., 16 anos CDI:

“Coracgao fraco”. “Melhor?

Figura 30 — Desenhos de A.A., de 16 anos com CDI.

8.7IMPACTO PSICOLOGICO DO TRANSPLANTE CARDIACO

Desenhos realizados por E.M.P. de 15 anos:

Depois

Saude, paz,
felicidade, amor,
tranquilidade, alegria”.

Antes
Angustia Tristeza
machucado Dor”.

Figura 31 — Desenhos do proprio coragdealizados por E.M.P., de 15 anos.



Desenho realizado por M.M.B. 14 anos

Antes Depois.
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“Coracéo bem inchado “Coragao novo e muito bom”.

dilatado. Bem ruim”.

Figura 32 — Desenhos do préprio coragéo feitos por M.M.B.

Desenho realizado por M. R. P.

Antes

Coragao inchado

Machucado

Sempre pensando positivo.
Anatomicamente com moléstia
Espiritualmente sempre positivo

Depois
“Anatonicamente 6timo;
Espiritualmente muito bem”.

Figura 33 — Desenhos de M.R.P. do seu coracgéo.
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O transplante cardiaco é considerado um dos maiores feitos da historia da
medicina. Esse procedimento cirurgico pode beneficiar criangas e adolescentes com
diferentes tipos de enfermidades fisicas, crdonicas ou agudas que seriam fatais
(BURRA; De BONA, 2007). Segundo Biagi e Sugano (2008) as indicagbes para o
transplante de acordo com a faixa etaria apresentam variacbées. Em pacientes com
idade inferior a um ano, o diagndstico mais comum €& a cardiopatia congénita
complexa; entre 1 e 10 anos, as miocardiopatias sdo a principal causa de indicacéo,
seguida pela cardiopatia complexa. Nos adolescentes as miocardiopatias lideram.
Esta é uma tendéncia mundial, segundo os dados da International Society for Heart
and Lung Transplantation (ISHLT).

O Hospital Pequeno Principe € o unico hospital no estado do Parana a
realizar o procedimento na populacao pediatrica. Os transplantes tiveram inicio em
19 de maio de 2004 e foram realizados 17 procedimentos até o presente e com 11
pacientes vivos. A equipe de transplante cardiaco conta com médicos clinicos,
cirurgides, enfermeiros, psicologa, fisioterapeuta, fonoaudidloga, nutricionista e
assistente social. Dessa maneira, o paciente e sua familia estdo assistidos em todas
as suas esferas e contam ainda com o auxilio da equipe de freiras e da pastoral que
podem dar a assisténcia espiritual quando solicitada.

O trabalho do servigo de psicologia no transplante cardiaco comega assim
que o médico clinico aventa a possibilidade do procedimento. A psicologa
acompanha a médica em todos os encontros com a familia e com a crianga. Vale
destacar a importéncia da intervengao psicolégica em todas as fases do processo
(LAMOSA, 1990). Esta profissional, portanto, procedera ao acompanhamento pré,
peri e pos-transplante, pelo tempo que se fizer necessario como forma de minimizar
as possiveis complicagdes emocionais que possam surgir.

Cabe a este profissional identificar, no periodo pré-operatorio, no paciente e
em sua familia os sinais de instabilidade emocional - deve-se verificar se estao
presentes sinais de depressao, atos autodestrutivos, sinais de negligéncia e de nao
adesao ao tratamento, uma postura necrdfila e a qualidade das relagbes familiares
(LAMOSA, 1990). E importante ainda levantar os medos desenvolvidos ao longo do
processo, verificar e esclarecer as duvidas que surgirem, oferecer condigbes aos

envolvidos de falar abertamente sobre seus temores. Servir de local de escuta para
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a angustia da espera do 6rgao.

Os cuidadores durante a espera por um Orgdo podem experimentar
sentimentos como: medo que o estado de saude da crianga se agrave, medo da
morte, impoténcia frente ao processo, desamparo, esperancga, raiva, duvidas sobre a
real necessidade do transplante, ansiedade e depressdo (ROMANO, 1999,
MUSSATTO, 2010). Muitos pais no comego do processo fazem uso da negagao
como mecanismo de defesa. Os pacientes tendem a apresentar comportamentos
regressivos e podem apresentar sinais de depressdo e ansiedade ao longo da
espera. Um dos sentimentos mais presentes que pude encontrar na pratica clinica
foi a culpa dos cuidadores por estarem desejando a morte de uma crianga igual a

sua.

As vezes eu fico com medo que Deus me castigue por estar pedindo
que uma crianga morra pro meu bebé sobreviver. (Relato de R. méo
de G. de 4 meses na fila hd 3 meses).

E muito estranho, eu olho pro meu bebé e imagino que tem, em
algum lugar ,outro bebé no colo da mae precisa morrer para o meu
viver! (Relato de E., mae de H., na fila ha 3 meses).

Quando eu acordo a primeira coisa que penso é: “sera que vai
morrer alguma crianga hoje?”... (Relato de A., mae de J. G.).

Tem momentos que eu me sinto pecando, quando eu pegco que
morra logo uma crianga para doar o coragdo pra A., mas dai eu
sempre penso que vai valer a pena, porque ela € uma menina muito
boa que ndo merece morrer. (Relato de D., m&e de A. de 7 anos ha
6 meses na fila).

As questbes corporais se mostram em destaque principalmente com os
pacientes adolescentes. O medo e a vergonha pelo corpo repleto de cicatrizes e
marcas podem provocar um sentimento de inferioridade (ROMANO 1999 ;
MUSSATTO, 2010). Em contrapartida, o transplante cardiaco pode proporcionar ao
jovem a sensagao de total onipoténcia, e as cicatrizes podem aparecer como
“‘provas” desta vitoria sobre a morte.

Um paciente mostra a tatuagem que fez anos apds o seu transplante. E fala

da necessidade que teve de tatuar em seu corpo um “coracdo anatdbmico” que como
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ele mesmo relatou: “Um coragao anatémico, bem perfeito. Ficou grande como o meu
era. Quis também colocar o Hospital Pequeno Principe, pois foi aqui que eu venci a
morte. Coloquei a coroa e tudo”. Vale destacar que a coroa € um dos simbolos do
hospital.

Figura 34 — Costas tatuadas de um paciente com um coragéo e as iniciais
HPP.

Outro paciente mostra uma foto sua postada nas redes sociais como prova da

sua vitéria. E posta junto o comentario: “Quem precisa do Wolverine?” (sic).

Figura 35 — Foto de paciente postada nas redes sociais: “Quem precisa do Wolverine?”
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Outra foto postada pelo mesmo rapaz com o seguinte comentario: “Comecei a

malhar, pgp, ja té6 gato s6 esperando as meninas s2s2s2” (sic).

Figura 36 — Outra foto do mesmo rapaz nas redes sociais.

Depois do transplante, com a melhora esperada na qualidade de vida, as
mudangas corporais ocorridas e uma vida social mais adequada & idade. E
facilmente detectada uma elevagao na autoestima dos pacientes.

Fala de M. M. B. 15 anos: “Um coragao bom, com um defeito que precisa de
um marca-passo CDI para continuar sendo bom, bonito e forte.”
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Figura 37 — Desenho do coragdo com marca-passo.

Depois do coragao eventualmente transplantado, eis a reflexdo de M.M.B.: “Um
coragao sem transplante onde o que é ruim ta saindo, vazando” (M.M.B.).

Figura 38 — Desenho do coragéo transplantado visto por paciente.
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No desenho, o paciente M.M.B. deixa transparecer a sua esperanga em uma
eventual cura sem a necessidade de transplante e também sem o CDI. Detecta-se
nitidamente a melhora apresentada apds a realizacdo do procedimento pelos
desenhos e pela foto postada.

8.8 IMPACTO PSICOLOGICO DA TERMINALIDADE

Apesar dos grandes avangos realizados no campo da cirurgia cardiaca
pediatrica, ainda se depara com momentos em que nenhum tipo de cura nem
mesmo nenhum tratamento paliativo é possivel, e a morte se torna inevitavel. As
questdes relativas a morte sdo extremamente dificeis para uma equipe que tem
como objetivo a cura. Segundo Brosig (2007) a comunicagdo com a familia e com o
paciente é extremamente necessaria apesar de delicada. O psicologo, quando
integrado a equipe de saude, € de grande importancia, pois pode ajudar os meédicos
na melhor maneira de se abordar a delicada questao.

Mussatto (2010) esclarece que consultas podem oferecer um cuidado de
inestimavel valor com profissionais em saude mental, em cuidados paliativos e em
luto para apoio aos pacientes, aos pais e aos irmaos das criancas doentes. Caso a
crianca doente tenha condicbes de entender o que estda acontecendo com ela,
importa dar a ela condi¢des de expressar seus sentimentos e preocupacdes sem a
preocupagao de melindrar a familia e a equipe de saude. Pearson (2010) mostra que
o sentimento que acompanha o paciente nesse momento € o de medo da dor e do
abandono, que pode ser mitigado pela presenga de pessoa com que o paciente tem
forte vinculo de confianga. Para Glaser (2002), os pais, apesar de extremanete
esperangosos, podem encontrar conforto em saber que a morte € inevitavel. Esta
declaragao auxilia-os a lidar com seus medos e também dar inicio ao processo de
luto.

A negacéo total da morte iminente s6 vai fazer com que a aceitagao deles
seja mais dificil e pode deixa-los com sentimentos de culpa. Os pais, por serem 0s

responsaveis pela crianga, e sdo 0os que tomam as decisdes relativas ao bem-estar
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da prole, podem sentir culpa por terem optado pela cururgia ou por determinado
tratamento que acabou n&o dando os resultados esperados. Ainda, segundo o
mesmo autor, a oportunidade de revisar com a equipe de saude todo o processo
passado pela crianga, pode ajudar os pais a se sentirem mais confortaveis e seguros
na melhor decis&o possivel (GLASER, 2002).

Mussato (2010) e Pessini (2004) afirmam que sempre que possivel é
importante que a familia se sinta apoiada na realizagdo dos rituais religiosos e

culturais que acharem importante nesse momento em que o paciente esta morrendo.

Quando eu entrei no quarto a R. tava tendo uma crise, ela tava
tendo essas crises pulmonares, ja ha alguns dias, e no que eu
entrei, ela tava ficando roxinha; ai tavam chamando a médica. E ela
chorava, nem dava pra ouvir o chorinho dela. E eu fiquei na porta,
falei: “Eu nem vou entrar que eu ja sabia que iam me mandar sair”.
Eles tavam ali tentando fazer ela sair da crise, e eu fiquei na porta;
mas, assim, eu ndo imaginei que fosse acontecer... Ai de repente foi
me dando uma coisa, me dando uma coisa, falei: “Nao”. Eu nem sei
explicar, um desespero, mas também pela situacdo: eu vi todo
mundo saindo, eu vi ela comecgando a crise, entdo eu sabia que a
minha filha ndo tava bem la dentro. Comegou a me dar um
desespero, um aperto, um aperto, um aperto no peito, no coragao;
eu achei que eu fosse ter um treco aquele dia, naquela hora. Ai
comecei a chorar, comecei a chorar, ai veio a doutora e falou: “Olha,
E., ta feia a coisa ali dentro”. Ela falou... “ta dificil, a gente ta
injetando adrenalina nela, pra ver se ela responde; mas até agora,
eu nao sei te dizer se a gente vai conseguir’. Falei: “Doutora, por
favor fala que a senhora vai conseguir, por favor!” Ela falou assim:
“Eu acho dificil.” Ela falou: “Espera ai”. Ai, nisso, chegou uma outra
psicéloga: vamo |4 pra sala, vamo la pra sala. E eu ndo queria sair
da porta. “Nao, nao, eu vou ficar aqui.” “Nao, ndo vamo pra porta.”
Eu n&o sei nem como eu passei por aquelas pessoas, eu néo sei
nem como que eu cheguei naquela sala, eu ndo sei, eu lembro da
psicéloga segurando no meu bragco e me levando, eu ndo via nada,
parecia que o mundo tava rodando, parecia que a minha cabecga
tava uma tonelada em cima, tudo pesado, 0 meu pescog¢o, uma,
uma situacdo, assim, a minha vontade era de gritar, gritar, gritar,
gritar naquele corredor, sabe desesperadamente, e comecei a
chorar, chorar, chorar, e sabe, e solucava, solugava alto, o E.
chorando, eu chorando. Ai a gente entrou |4 naquela sala, e
solugava, e a psicologa tentando falar comigo e eu nem ouvia o que
ela falava, um desespero, chorando, chorando, chorando. Essas
alturas eu ja chorava alto, eu ndo conseguia me controlar. De
repente, aconteceu uma coisa que eu n&o sei explicar pra ninguém,
ndo, ndo sei; € como se uma mao tivesse vindo segurando meu
peito e toda aquela dor aquele desespero sumiu. Eu senti uma paz,
eu senti, eu num, num tem nada, nada, nada comparavel a esse
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sentimento; mas € como se alguém tivesse tirado com a mao a
minha dor. Aquele momento eu so6 falei pra psicologa e pro E., eu
falei: “nesse momento, ou a R. se salvou ou a R. se foi.” Demorou
cinco minutos e a doutora, isso era quatro horas, demorou cinco
minutos, e a doutora entrou: E. faz cinco minutos que ela faleceu...
Eu acho que aquela mao era Deus, eu acho que era Deus, ou ela
que veio e tirou aquela dor, eu ndo sei, mas a0 mesmo tempo agora
que eu tb voltando a acreditar em Deus, porque eu achava que, que
Deus ndo existia mais na minha vida, entendeu? Que tudo aquilo
era uma enganacgao, que, que a gente tava passando tudo aquilo,
né, a R. sofrendo, a gente sofrendo, mas acontecia uma coisa boa
que fazia com que a gente acreditasse de novo, com que a gente
tivesse esperancga, e de repente tudo acabou, entendeu? Entao eu
senti como se aquilo fosse uma brincadeira com a minha vida, com
a vida da R. com a vida da minha familia; por que entao deixar ela
sofrer tanto, por que, né, por que ela ter nascido se era pra passar
por tudo isso e acontecer isso? E porqués e porqués e porqués sem
resposta, € uma coisa horrivel porque, se vocé tem alguma duavida e
vocé consegue saber a resposta, vocé critica aquela resposta; mas
vocé entende, por isso que aconteceu; mas numa situacdo como
essa, vocé nunca tem respostas, ndo adianta ndo tem. Ai vocé tem
que, que, que se conformar com aquilo e acabou, ndo tem mais
nada que dé pra ser feito, num, ndo tem, ndo tem (sic).

Com a exemplificagdo do que afirmam Mussato (2010) e Pessini (2004), o
discurso acima expressa o momento doido, sofrido, relatado por uma mée logo apés
o falecimento da sua filha na UTI da Cardiologia do Hospital Pequeno Principe de
Curitiba.
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9 CONCLUSAO

O contato constante com pais e pacientes que tém em determinado momento
sua vida atravessada pelas doencas cardiacas, fez com que esta pesquisadora
refletisse sobre o verdadeiro impacto desse acontecimento. As hipéteses elaboradas
permitiram dar respostas a essa reflexao.

Nesse estudo ficou claro que a cardiopatia € por si s6 um fator
desencadeante de estresse. As sequelas que a doenga apresenta ja causam
grandes prejuizos psicossomaticos e sociais.

Ao se pensar no impacto psicoloégico causado pela doenga, percebe-se a
importancia do psicologo em cada fase do adoecimento.

O diagndstico causa nos pais, como foi relatado nas entrevistas, um momento
de dor, de medo e de extrema vulnerabilidade. Cabe ao psicologo integrante da
equipe de saude dar o apoio necessario permitindo que possam elaborar o luto do
filho saudavel para aceitar a crianga, ou mesmo o jovem, com limitagdes.

O atendimento psicolégico deve comecgar antes mesmo do bebé nascer.
Essa importante ajuda, com efeito, seria um como um porto seguro para esses pais
falarem sobre seus medos e expectativas; dessa forma eles ja estariam em
processo de preparagéo para a chegada do bebé.

A participagcédo da psicologia nas reunides com os membros da equipe que
vai receber e cuidar da crianga, serviria, de fato, como um agente facilitador desse
dialogo e possibilitaria verificar os mecanismos de defesa envolvidos tanto na familia
quanto na equipe. Dessa forma, haveria uma aproximagcdo do que os autores
apontam como “um tempo para aprofundar o conhecimento no assunto”. O medo e a
incerteza relatados tdo fortemente pelos cuidadores podem ser amenizados com
presencga de profissionais confiaveis que com um discurso unico consigam passar a
segurancga que os envolvidos tanto necessitam.

Apo6s o nascimento, os pais se deparam com bebés sedados, imovei e
machucados. Os recém-nascidos tem a capacidade de abrandar o estado
depressivo de sua mae com o olhar, com suas respostas. Os bebés cardiopatas
graves, internados em UTIs n&o tém essa capacidade podendo estabelecer-se ai um
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biofeedback negativo: a mée, ao ndo receber uma resposta afetiva do bebé, pode
retrair-se. Retirando entdo, como forma de prote¢do, a sua energia amorosa,
inclusive por medo real de perder o filho, 0 que poderia causar o sentimento de
abandono na crianga. Caberia a equipe de Saude um papel de maternagem com
essa familia, respeitando-se os seus limites. Esses cuidadores precisam de um
tempo para assimilar todas as informagdes recebidas.

A pesquisa mostrou cuidadores com nivel moderado de resiliéncia, o que
pode indicar um adequado estado emocional frente as dificuldades impostas. O uso
de estratégias de enfrentamento focadas no problema, € de grande ajuda pois esses
precisaram lidar com varias questdes de ordem pratica mesmo estando abalados.

As criangas merecem uma atengao especial. Nao foi verificada alteracdo na
classificacdo da qualidade de vida dessas criangas; entretanto, percebe-se que o
quesito “Saude”, como era esperado, foi o que ficou com menor pontuacdo: entre
“‘Muito infeliz” e “Infeliz’. 43,8% das criangas mais graves classificaram sua
qualidade de vida como “Ma”, o que vale um olhar atento da Equipe de Saude. O
autoconceito mostrou ser bom na populagdo estudada. Nas criancas de um ano e
meio até 5 anos, os cuidadores perceberam sinais de ansiedade em mais da metade
delas.

O fato de terem se submetido a um processo tdo traumatico quanto uma
cirurgia cardiaca, que deixa cicatrizes permanentes e que provavelmente modifica a
auto imagem, como mostrado nos desenhos, ndo apresentou alteragao significativa
na qualidade de vida das criangas, porém vale destacar que essas ja estavam com
um alto grau de vulnerabilidade. O trabalho do psicologo deve levar em
consideragao que essa populagdo tem alteragbes que necessitam de cuidados
especias. Alguns pontos s&o importantes na acgdo desse profissional visando
prevenir o estresse pds traumatico.

Esse estudo confirmou a importancia do preparo da crianca e de sua familia
para a cirurgia cardiaca ou exames invasivos. Essa preparagcdo objetiva tornar
conhecido o que é desconhecido, minimizando, dessa forma o nivel de estresse. A
crianga pode conhecer a roupa que vai usar durante o processo, chegando a vesti-la
se sentir vontade, pode ir até o centro cirurgico (quando possivel), ter acesso a
mascara para a indugdo anestésica; ela pode coloca-la em si e na psicologa, se
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quiser. Ademais, a crianca pode visitar a Unidade de Terapia Intensiva, para onde
sera levada, ser apresentada a equipe de enfermagem que ira cuidar dela, pode
desenhar os ambientes, colocar drenos em bonecos, entre outras atividades,
sempre de acordo com sua idade. Depois ela podera explicar aos seus pais tudo
que o que acontecera com ela durante a cirurgia.

A psicologa acompanhara todo o processo como meio de verificar os pontos
conflitantes que precisem ser trabalhados. A fase pericirurgica € realizada com a
profissional acompanhando a crianga até ela estar anestesiada. A presenca de
alguém conhecido traz segurancga tanto para a crianga quanto para os pais. E o fato
de saber o que vai acontecer ameniza a situagao estressante per se. A profissional
mantém os pais informados durante a cirurgia. Isso visa manté-los mais calmos. O
acompanhamento também é realizado durante periodo pés-operatério com todos os
envolvidos, verificam-se as questdes a serem trabalhadas e, além disso, tal auxilio
podera servir de ponte entre a familia e a equipe. Esse acompanhamento devera ser
realizado até o momento da alta.

Mesmo apds a saida da crianca do hospital, pode haver a necessidade de dar
continuidade as sessdes psicoldgicas, com vistas a reabilitagdo socioemocional
integral. Na pratica clinica, € clara a diferenga entre as criangas e as familias que
passaram pelo preparo das que nao passaram por esse processo.

Como foi observado nesta tese, mais da metade dos adolescentes estudados
apresentaram sinais de transtorno do estresse pdés-traumatico, o que mostra a
necessidade de uma intervengao psicologica. Entende-se que a base do complexo
do eu é o corpo. Esse corpo tem um importante papel na formacao da identidade, é
necessario que o jovem se desligue da figura materna e paterna, supere as
idealizagbes realizadas sem que os vinculos sejam rompidos; mas o corpo desse
adolescente € manipulado, machucado. Portanto, o desligamento necessario dos
pais pode n&o se desenvolver da forma esperada. Algumas mé&es usam a
superprotecdo como um viés para lidar com a culpa e a raiva que possam
porventura sentir, o que ira dificultar ainda mais esse desligamento. Além disso,
essas maes tem medo e se sentem ameacgadas pela possibilidade real de morte
do filho.
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Encontrou-se nesse estudo que autoestima do jovem fica abalada pelas
marcas deixadas por todo o tratamento. Seu corpo torna-se diferente pelas suas
cicatrizes, o que pode aumentar a sua vulnerabilidade. O psicologo que pode
intervir na promogado de comportamentos que aumentem a autoeficacia e o
otimismo. Para isso é necessario empoderar o paciente dando-lhe ferramentas para
que ele se sinta agente no processo, podendo expressar suas duvidas e também
podendo colaborar com sugestbes para o seu proprio tratamento visando dessa
forma aumentar sua autonomia frente ao tratamento.

Os resultados das analises de pacientes portadores de implante cardiaco
causou grande surpresa para esta pesquisadora. Nao foram encontradas diferengas
nos dominios estudados mas, na pratica clinica, percebe-se um alto grau de
ansiedade, além de uma grande dificuldade na compreender os mecanismo do
dispositivo. Questdes como: ndo poder sair na chuva, pois “o dispositivo pode atrair
raios”; nao poder entrar em uma cozinha, “por causa dos aparelhos elétricos
presentes” dentre outras, sao duvidas constantes que aparecem nos
acompanhamentos. Essas duvidas sao sempre acompanhadas pelo medo do
desconhecido. A populacdo estudada era composta em sua maioria por pessoas
muito simples que mostravam a dificuldade de entender algo tdo distante de sua
realidade. Essas criangas e jovens acabavam tendo uma vida com maiores
limitacbes do as impostas pela doenga. O estranhamento causado pelo dispositivo
fez com que esses cuidadores limitassem as atividades dos pacientes ao maximo,
chegando a nao deixa-los ir para a escola. Certas questbes podem parecer
assustadoras para quem tem que conviver com isso: 0s choques que o0 paciente
pode receber tanto terapeuticamente quanto por problemas no dispositivo; a
possibilidade de receber a descarga elétrica ao tocar no paciente durante o choque;
o alarme que dispara quando ha um problema no eletrodo. Como entender essas
questdes?

Visando esclarecer esses pontos, elaborou-se, como produto dessa tese,
dois manuais: um para criangas e adolescentes portadores de marca-passo e outro
para portadores de cardioversor desfibrilador implantavel (CDI) (ANEXOS 5 e 6). Os
manuais disponiveis atualmente, ndo sdo adequados para a populacdo estudada
pois sdo voltados para a populagdo adulta. Ja os manuais elaborados por essa
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pesquisadora foram baseados nas duvidas levantadas pelos usuarios a partir de
entrevistas e relatos. Os manuais visam esclarecer sobre o funcionamento do
dispositivo e responder as varias questdes de maneira ludica e apropriada para a
populacdo pediatrica Espera-se que o material seja entregue a todos os pacientes
antes do implante para que se possa realizar a sua leitura junto com a familia e que
todas as duvidas possam ser esclarecidas. Nos desenhos percebemos que o
dispositivo pode sendo visto como uma ferramenta auxiliar do tratamento quando o
paciente consegue entender a sua necessidade e seu mecanismo de agao.

Ainda, é de grande importancia se falar sobre o assunto mais temido por pais,
criangas, jovens e equipe: a morte. Nas entrevistas realizadas, percebeu-se o medo
(real) da morte e a dificuldade de falar e até pensar nela.

Atualmente, mesmo com todo o aparato humano e tecnoldgico oferecido,
existem casos em que nada mais pode ser feito para a cura. Esses momentos séo
extremamente dificeis para todos os envolvidos: para os médicos, esse momento
aponta para sua impoténcia diante do problema; para a familia, aponta para a
concretizagdo do que mais temiam. Esse é um dos muitos momentos em que a
presenga do psicologo mostra-se fundamental.

No caso de a crianga estar em uma fase de desenvolvimento em que tenha
consciéncia do que esta acontecendo, € importante dar a ela a oportunidade de
expressar seus medos, dar a ela condicdes para expressar seus sentimentos sem
medo da reacido de seus familiares e profissionais envolvidos. Na pratica clinica é
frequente verificar que a crianga ou o jovem elabora certo “pacto de siléncio” como
forma de proteger seus familiares e membros da equipe com quem tém maior
envolvimento. O psicélogo deve, entdo, proporcionar um espago onde essas
questdes serao trabalhadas minimizando o medo.

No caso de o paciente estar em uma condigao clinica em que nao exista mais
nada a fazer, cabe aos médicos, depois de reunides com a equipe de bioética, por o
paciente em cuidados paliativos. Os cuidados paliativos tém por objetivo oferecer
uma morte digna e mais humana.

O psicologo inserido na equipe de cardiologia deve acompanhar os pais
nessa fase. Também €& importante que esse profissional oriente a equipe sobre s
aspectos emocionais envolvidos e assim participe ativamente do plano terapéutico.
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Cabe a ele o papel de moderador e facilitador do dificil didlogo entre médicos e
pais.

Esse processo é realizado, seguindo-se certos passos: primeiro, o inicio da
discussao da irreversibilidade do quadro pela equipe assistencial; depois € realizada
a reunido com a equipe de bioética, para que o caso seja examinado em varios
angulos. Em seguida a familia é comunicada, em reunido interdisciplinar, de todos
os acontecimentos, do prognostico do paciente e é dado a ela o poder decisorio
sobre todos os passos do processo.

Para tanto, é crucial que exista um vinculo de extrema clareza, honestidade e
confianga entre todos os envolvidos. Deve ser oferecido aos familiares livre acesso a
UTI e permissao para a realizagdo de quaisquer rituais religiosos que acreditem ser
importante. A garantia da auséncia de dor e de desconforto, como frio ou sede, deve
ser oferecida aos familiares. Também deve ser garantido que a retirada de medidas
de suporte de vida so sera realizada com a autorizagdo dos familiares apds terem
compreendido totalmente o quadro. Cabe ao psicologo a missao de assegurar que a
familia obteve total compreensao da irreversibilidade do quadro o que pode evitar o
sentimento de culpa pela morte do filho. A presenga da familia no momento da
retirada precisa ser garantida pelo quadro clinico se eles quiserem estar com o
paciente nesse momento. Eles, inclusive, poderdo segurar o bebé no colo, se
desejado. O psicologo tera nessa fase o papel acompanhar a familia, assegurar o
equilibrio da equipe, garantindo que os direitos e deveres sejam respeitados.

Todas as questbes acima levantadas mostram a importédncia e a enorme
responsabilidade do trabalho do psicélogo em uma equipe de cardiologia. O cuidar
deve ser exercido em sua integralidade, todos os membros da equipe possuem
saberes de igual valor; afinal, o que esta em foco é a pessoa em sua unidade
psicossomatica. E o auxilio da Psicologia torna-se, entdo, um viés fundamental para
tal unidade. Essa investigacdo pretendeu, portanto, apresentar formas de se
trabalhar a qualidade das emogdes e sentimentos com todos os grupos implicados
com a cardiopatia e, assim, pretendeu contribuir para a efetiva e qualitativa atuacao
desse saber no equilibrio de criangas, adolescentes e seus cuidadores.
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ANEXO 1 - ENTREVISTA SEMIDIRIGIDA

Familia
1. Como se constitui a sua familia?

Gravidez
2. Como foi a noticia da gravidez?
3. Como foi a reacédo do seu companheiro?
4. Como foram os primeiros meses?
5. Como vocé imaginava o bebé?

Diagnéstico
6. Quando vocé recebeu o diagndstico?
7. Qual foi a sua reagao? E a do seu marido?
8. Vocés contaram para alguém? Por que?
9. Qual areagao?
10.Como foi a evolugéo da gravidez?
11.Como vocé define essa fase da sua vida?

Nascimento
11.Como foi o momento do nascimento?

Contato com o bebé
12.E o primeiro contato com o bebé?
13.Como foi 0 encontro com o bebé no PP?
14.Como vocé vé o bebé agora?
15.Como vocé imagina o futuro?

Mudancas
16.Depois do nascimento de seu filho/a quais foram as mudancgas na sua vida?
17.A sua relagdo com seu marido sofreu alguma alteragao?
18.E com seus filhos?

Conhecimento da doencga
19.0 que vocé entende da doenca de seu filho?

Simbolismo
20.Quando vocé pensa no coragao de seu filho o que lhe vem a mente?
21.0 fato de saber sobre o problema ja na gravidez mudou a forma de pensar na
crianga?
22.De 1 a 10 quanto vocé pensa no problema de seu filho por dia?
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Curitiba, 30 de novembro de 2011.

Angela de Ledo Bley
Pesquisadora Responsavel

Prezada Senhora,

Comunicamos que o projeto de pesquisa intitulado Cardiopatias na Infancia:
sentimentos, Resiliéncia e Coping na Crianga e seus Pais , com registro no CEP
1046-11, avaliado em reunido plenaria em 28 de novembro de 2011, chegou-se ao
seguinte parecer: foi aprovado e esta de acordo com as normas éticas estabelecidas
pela Resolugdo 196/96 do Ministério da Saude.

Lembramos que conforme as normas da CONEP/MS o pesquisador devera enviar ao
CEP relatérios trimestrais sobre o andamento do estudo, bem como a qualquer tempo
e a critério do pesquisador em caso de relevancia. Salientamos ainda, a necessidade
de relatorio completo ao final do estudo.

Atenciosantéente,

Qu

Prof. Dr. Luiz Antonio Munhgz da Cunha
Coordenador do Comité de Etica em
Pesquisa de Seres Humanos - HPP
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ASSOCIACAO HOSPITALAR DE PROTECAO A INFANCIA DR. RAUL CARNEIRO
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ANEXO 3 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Seu filho(a) esta sendo convidado(a) a participar de uma pesquisa intitulada “O Impacto das
Cardiopatias na Crian¢ca e seus Pais”, sendo eu, Angela de Ledo Bley CRP 08/11360, a
responsavel pela pesquisa, a qual resulta do Projeto de Tese como requisito para a
obtencao do titulo de Doutor em Psicologia Clinica pela Pontificia Universidade Catdlica de
S&o Paulo. Para contatar com a pesquisadora utilizar o fone: (41) 9982-2508 ou o telefone
do Servico de Psicologia do Hospital Pequeno Principe (41) 3310-1132.

Para poder participar, € necessario que vocé leia este documento com atencao.

Por favor, peca aos responsaveis pelo estudo para explicar qualquer palavra ou
procedimento que vocé ndo entenda claramente. O documento descreve o objetivo,os
procedimentos, os beneficios e eventuais riscos ou desconfortos caso aceite participar.
Vocé sé deve assinar a autorizagdo se quiser participar do estudo. Vocé pode recusar-se a
participar ou retira-lo deste estudo a qualquer momento.

Os objetivos desse estudo sdo: Entender quais sdo os sentimentos que a cardiopatia gera
na crianga e em seus pais, verificar quais a s formas mais usadas para enfrentar o
problema, quais os fatores que ajudam a lidar com ele e também como a doenca é
percebida pelo paciente e por seus pais.

Procedimentos: A coleta das informagbes sera efetivada por meio dos seguintes
instrumentos: entrevista gravada, a qual sera transcrita pela pesquisadora; aplicagéo de
questionarios. A aplicacdo desses instrumentos sera individual, em local que assegure a
privacidade do entrevistado e que possa expressar suas idéias livremente. Ndo havera
nenhum custo a vocé relacionado aos procedimentos previstos no estudo. A sua
participagao € voluntaria, portanto ndo sera pago por sua participacdo neste estudo. A data
e horario da entrevista e da elaboragcédo do cenario sera conforme agendamento prévio. Em
todos os registros um codigo substituira o nome do entrevistado. Todos os dados coletados
serdo mantidos de forma confidencial. Os dados coletados serdo usados somente para os
fins deste estudo e/ou artigos posteriores.

Nao havera nenhum risco ou desconforto para o paciente ou seu familiar que participar
desta pesquisa, serdo apenas perguntas e respostas. Caso o entrevistado sentir qualquer
desconforto durante a entrevista, a mesma sera interrompida até que esteja em condigdes
de ser reiniciada.

A sua participacdo € muito importante, pois seus relatos, sugestdes ou opinides servirdo
como base para melhorar e ampliar a qualidade dos servigos de saude e agbes dos
profissionais de saude.

Eu li e discuti com a pesquisadora do presente estudo os detalhes descritos neste
documento. Entendo que eu sou livre para aceitar ou recusar a minha participacéo, e que eu
posso interrompé-la a qualquer momento sem dar uma razio.

Eu concordo que meu filho(a) realize a entrevista e que os dados coletados para o estudo
sejam usados somente para o propodsito acima descrito. Concordo que a entrevista seja
gravada. Eu entendi a informacado apresentada neste termo de consentimento. Eu tive a
oportunidade para fazer perguntas e todas as minhas perguntas foram respondidas.

Curitiba, / /

NOME E ASSINATURA DO ENTREVISTADO

NOME E ASSINATURA DO PESQUISADOR
CRP- 08/11360
Telefones- 9982-2508 3310-1132



ANEXO 4 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé esta sendo convidado(a) a participar de uma pesquisa intitulada “O Impacto das
Cardiopatias na Crian¢ca e seus Pais”, sendo eu, Angela de Ledo Bley CRP 08/11360, a
responsavel pela pesquisa, a qual resulta do Projeto de Tese como requisito para a
obtencao do titulo de Doutor em Psicologia Clinica pela Pontificia Universidade Catdlica de
S&o Paulo. Para contatar com a pesquisadora utilizar o fone: (41)9982-2508 ou o telefone
do Servigo de Psicologia do Hospital Pequeno Principe (41) 3310-1132.

Para poder participar, € necessario que vocé leia este documento com atencao.

Por favor, peca aos responsaveis pelo estudo para explicar qualquer palavra ou
procedimento que vocé ndo entenda claramente. O documento descreve o objetivo,os
procedimentos, os beneficios e eventuais riscos ou desconfortos caso aceite participar.
Vocé sé deve assinar a autorizagdo se quiser participar do estudo. Vocé pode recusar-se a
participar ou retira-lo deste estudo a qualquer momento.

Os objetivos desse estudo sdo: Entender quais sdo os sentimentos que a cardiopatia gera
na crianga e em seus pais, verificar quais a s formas mais usadas para enfrentar o
problema, quais os fatores que ajudam a lidar com ele e também como a doenca é
percebida pelo paciente e por seus pais.

Procedimentos: A coleta das informagbes sera efetivada por meio dos seguintes
instrumentos: entrevista gravada, a qual sera transcrita pela pesquisadora; aplicagdo de
questionarios. A aplicacdo desses instrumentos sera individual, em local que assegure a
privacidade do entrevistado e que possa expressar suas idéias livremente. Nao havera
nenhum custo a vocé relacionado aos procedimentos previstos no estudo. A sua
participagao € voluntaria, portanto ndo sera pago por sua participagdo neste estudo. A data
e horario da entrevista e da elaboragédo do cenario sera conforme agendamento prévio. Em
todos os registros um codigo substituira o nome do entrevistado. Todos os dados coletados
serdo mantidos de forma confidencial. Os dados coletados serdo usados somente para os
fins deste estudo e/ou artigos posteriores.

Nao havera nenhum risco ou desconforto para o paciente ou seu familiar que participar
desta pesquisa, serdo apenas perguntas e respostas. Caso o entrevistado sentir qualquer
desconforto durante a entrevista, a mesma sera interrompida até que esteja em condi¢des
de ser reiniciada.

A sua participacdo é muito importante, pois seus relatos, sugestdes ou opinides servirdo
como base para melhorar e ampliar a qualidade dos servigos de saude e agbes dos
profissionais de saude.

Eu li e discuti com a pesquisadora do presente estudo os detalhes descritos neste
documento. Entendo que eu sou livre para aceitar ou recusar a minha participacéo, e que eu
posso interrompé-la a qualquer momento sem dar uma razio.

Eu concordo em realizar a entrevista e a responder os instrumentos e que os dados
coletados para o estudo sejam usados somente para o propésito acima descrito. Concordo
gue a entrevista seja gravada e que os desenhos que eu realizar sejam fotografados.

Eu entendi a informacao apresentada neste termo de consentimento. Eu tive a oportunidade
para fazer perguntas e todas as minhas perguntas foram respondidas.

Curitiba, / /

NOME E ASSINATURA DO ENTREVISTADO

NOME E ASSINATURA DO PESQUISADOR
CRP 08/11360
Telefone: 9982-2508 — 3310-1132



ANEXO 5 - MANUAL DA CRIANCA E DO ADOLESCENTE
COM MARCA-PASSO

Manual e (rianca e a Adolescente
com Marca-Passor=

1 Carta de Apresentacéio -
2 Conhecendo o seu coracao 5
Ritmo do coraciio
Problemas com o ritmo do coracio 8
Bradicardia
0 que ¢ um marca-passo? 9

Como o marca-passo funciona?
Como ele € colocado?
0 marca-passo vai ficar dentro do meu coracio?

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo
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() Pequeno Principe

O Hospital Pequeno Principe é um lugar onde criangas e adolescentes sio
W cuidados com muito amor e carinho, para que tenham condicdes de curtir

. melhar a vida. Alguns vém apenas uma vez, outros precisam vir sempre.
Tem gente que faz so consulta, mas tem também guem precisa de exames,
G)' cirurgias e acaba passando um tempo por aqui.
' 3 P ) Para quem precisa ficar, o Pequeno Principe € moradia por um tempo.
crescer ;1 » E escola e, 4s vezes, nem parece hospital, porque tem apresentagtes de misica
o SaUdaVEI e teelzltro. além de brincadeiras que deixam meninos e meninas, maes, pais e
. PRAUENS PRINCIE familiares conversando, desenhando, esperando.

0 Hospital faz parte de uma instituicdo maior chamada Complexo Pequeno Principe, que tem a
Faculdades Pequeno Principe, onde novos enfermeiros, farmacéuticos, biomédicos e psicdlogos
estudam bastante para depois ajudar varios pequenos e adultos a cuidar da sua sadde.

E tem também o Instituto de Pesquisa Pelé Pequeno Principe, que tem como padrinho Pelé, o eterno
“rei do futebol” No Instituto, os cientistas fazem estudos para buscar novos tratamentos de salde para
criangas e adolescentes.

Mo Pequeno Principe & assim, todos trabalham juntos para garantir ainda mais satide a garotos e
garotas de todo o Brasil!

Mansl da Crianga e do Adolescenite com Marca-Passo )

Cartade Apresentacdo .

Vocé, assim como varias outras pessoas, tem um marca-passo (MP). Nés do Hospital Pequeno
Principe queremos que vocé tenha acesso 4s informagdes necessdrias para ajuda-lo a cuidar bem
da sua saide.

014!

Entender o problema que fez com que o marca-passo fosse necessario para vocé, além de saber
como o aparelho funciona e poder tirar suas ddvidas sobre o seu uso, & muito importante para
viver bem e poder aproveitar tudo o que a vida oferece de bom!

Este manual traz dicas que podem ajudar a esclarecer algumas duvidas e tornar o seu dia a
dia mais tranguilo. Leia com atencio. Dé para os seus pais ou responsdveis lerem, pois essas
informacgdes também sio Gteis para eles.

Se mesmo depois de ler este manual vocé continuar com duvidas, ndo fique com vergonha de
perguntar. Nés estamos agui para ajuda-lo. Vocé & muito importante para nos!

J

Lembre sempre que a satde & o seu maior tesouro. Lo
Cuide muito bem dela, com carinho e responsabilidade!!! HosSPITAL ‘
WA pequeno PRINCIPE

4 Mnual da Grianga e do Adolescente com Marca- Passo .
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..Conhecendo o seucoraqaom
o

Para que vocé entenda o que ests 0 coragio & um musculo oco, do tamanho da sua
acontecendo com seu corpo, vamaos comecar mio fechada. .
falando sobre o coracio.

Ele possui quatro cadmaras. As duas de cima se
chamam 4trios, e as de baixo sdo0 os ventriculos.

Para o seu funcionamento, o miocérdio - que
& o musculo cardlaco - deve contrair e relaxar
mandando o sangue para o corpo todo.

0 coracdo recebe o sangue usado e sem oxigénio
e 0 manda para os pulmdes, que o reabastecem
de oxigénio. Esse sangue agora reabastecido

e cheio de nutrientes € mandado novamente
para o coracio, que tem a importante fungio de
envid-lo para todo o corpo.

V-

Mgl da Crianga e do Adclesoette com Marca-Passo
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Para que o coracdo consiga realizar essa tarefa, Elas trabalham em um ritmo certo, que & aquele
estas quatro cAmaras [os 4trios e os ventriculos) TUM, TUM que vocé j4 deve ter ouvido o seu
precisam trabalhar juntas. coragdo fazer.

fluxo
sanguinco
para os

sanguinco
atraves dos Jf Y
ventriculos ;7

\
|
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RITMO DO CORACAO

Para que esse ritmo seja possivel, o coracdo
possuUi um "marca-passo natural” que se chama

sinais continuam a sua viagem através dos
ventriculos. Depois descansam até que venha

N6 Sinusal (SA). E ele que manda os sinais que um novo estimulo, e 14 vio eles outra vez.

vio até o préximo nd, o Nd Atrioventricular
(AV), que se localiza no meio do coragio; os

no sinusal
r2Er=a.

= o e s e e e

Problemas co
do coragdo

. Algumas vezes o coracio sai do ritmo. Ele pode
bater rdpido demais ou muito lentamente.

Menhuma dessas condicfes & boa para a sua satde.

BRADICARDIA

Quando o ritmo do coragio € muito lento, ele
nao consegue abastecer o corpo de modo correto.
Isso & chamado de BRADICARDIA.

8 Manual da Crianga e do Adolescente com Marca- Passo

Esses sinais precisam fazer essa viagem
mais ou menos 60 a 180 vezes
por minuto,
dependendo da
necessidade do
organisma.

Vocé j4 deve
ter notado
que quando
ests fazendo
alguma
atividade fisica o
seu coraciio bate
mais répido, o que
quer dizer que os
sinais precisam fazer
mais viagens.

Manual da Crianga e do Mdlescente com Marca Passo 7

m o ritmo

A crianca com BRADICARDIA pode sentir tontura,
muito cansaco, falta de ar e apresentar desmaios.

Na BRADICARDIA os sinais precisam ser
corrigidos, fazendo com que o coragdo volte a
bombear a quantidade adequada de sangue.

Se vocé tem um problema no ritmo cardlaco,
a equipe médica decidiu, depois de estudar
Seus exames, quUe Um marca-passo era muito
importante para vocé.




0

0 marca-passo, que chamamos de MP, & um
aparelho muito importante. E uma pequena caixa
de metal colocada dentro de vocé, que ficara
cuidando do seu coraciio o tempo todo para
auxilid-lo a bater no ritmo certo.

Ele é composto por duas partes:

< A primeira & um pequeno computador, chamado
GERADOR, que é colocado dentro de vocé,
geralmente na barriga ou no ombro do lado
esquerdo ou direito do seu peito.

< Asegunda parte sdo os eletrodos, fios finos que
também sdo implantados dentro de vocé. Esses fios
estdo 14 para levar as informacides sobre o seu

qUue & rm marca- passo?

coracgio para o dispositivo e enviar os sinais

elétricos do gerador para 0 seu coracio. .

cletrodos

0 seu marca-passo também vai precisar de um
programador, que & um computador que fica no
Hospital. Esse aparelho tem acesso 4s informagaes
que ficam dentro do seu gerador. Com esses
dados, seu médico poderd criar um programa
especialmente para vocé.

Todas as partes trabalham juntas para que vocé
tenha qualidade de vida!ll

COMO O MARCA-PASSO FUNCIONA?

0 marca-passo funciona como um grande
ajudante para o seu coracéo.

Ele recebe e envia sinais elétricos para o seu
coragao, fazendo com que ele bata no ritmo certo.

1 0 Mamyal da Crishea e do Adolescehte com Marca- Paggo
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COMO ELE E COLOCADO? ®

0 marca-passo é colocado no Hospital. Para
isso & preciso fazer uma cirurgia, com uma equipe
de cirurgides que estudou muito para realizar isso
de modo seguro.

0 lugar em que o dispositivo serd implantado vai
ser estudado pelos médicos, e eles o colocardo no
local mais adequado para o seu caso.

Eles poderdo implanti-lo perto do seu ombro
ou no abdome. Durante a cirurgia vocé estard
anestesiado e nio sentira nada.

Quando acordar, vocé estara na UTI, e alguém
muito especial para vocé poderd ficar ao seu lado.




O MARCA-PASSO VAI FICAR DENTRO DO MEU CORACAO?

Néo. Lembra que tem o gerador e os eletrodos? Pois €, como vocé pode ver no desenho, o aparelho
& colocado no local mais adequado para vocé - podendo ser perto do seu ombro ou no seu
abdome - e o eletrodo, que é um fio fino, pode ficar dentro do seu coracdo ou ao redor dele, do lado
de fora do seu coragio.

Manual da Criahea e do Adolescehte coml Marca- Pagso ] ]

Outras dividas que
voce pode ter .

0O MARCA-PASSO dura para sempre? Como o marca-passo € trocado?

0 marca-passo funciona com uma bateria dentro. ~ Para trocar o gerador é preciso ir para o

A cada consulta vocé seri avisado o quanto Hospital e passar por uma cirurgia parecida com a
ainda tem de bateria. Essa bateria pode durar de  da colocagdo do marca-passo.

dois a dez anos.

Como é feita a revisio do marca-passo?
Como os médicos sabem que ele esta

funcionando bem?

Para isso vocé nio precisa de
cirurgia. Toda a revisdo é feita
pelo programador, que é um
computador externo e que fica no
Hospital ou no consultdrio de seu
médico.

]Z Manual da Criahga & do Adolescente com Marca-Passo ‘



N#o. O Im3 gue existe nessa porta pode afetar o
bom funcionamento do seu marca-passo. 0 melhor
a fazer nesses casos & vocé, ou seu acompanhante,

Eu posso passar na porta com detector
de metais do banco ou do aeroporto?

avisar ao guarda que vocé tem um marca-passo
e mostrar a sua carteirinha de identificacio.

Eu posso passar por aquelas portas de
seguranca das lojas de shopping?

Pode sim. Figue tranquilo.

Manal da Criahga e do Adolescehte com Marca- Pagso ]3
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Eu posso tomar banho de mar ou de
piscina com o0 marca-passo?

Claro que sim. O dispositivo estd bem protegido,
e vocé pode curtir a praia e a piscina com
a supervisio de um adulto, como todas as
outras pessoas devem fazer.

]4 Manual da Criahga & do Adolescente com Marca-Pagso

Eu posso sair de casa quando estiver
chovendo?

A resposta para essa pergunta também & sim. Nao
tem problema sair com chuva. O mareca-passo nfo
atrai raios, como muita gente pensa.




Eu posso usar o celular, o computador
e o tablet?

Mais uma vez a
resposta é sim.
Vocé pode usar o
computador e o
tablet normalmente.
0 celular também pode
ser usado.
Para ter um cuidado
maior, vocé pode
evitar usar o celular
do lado em que
estd o dispositivo, ou
manter esses aparelhos
a 15 centimetros
de distincia do seu
gerador.

Eu posso usar o forno de micro-ondas?

Sim, vocé pode usi-lo sem problema.

Eu posso fazer exercicios, jogar futebol,
andar de bicicleta?

Logo depais que vocé colocar 0 marca-passo vai
precisar ficar um tempo sem fazer muito esforgo.
0 seu médico é a pessoa certa para falar sobre
o0s esportes que vocé podera praticar com
sequranca.

15
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Devo contar para as pessoas que tenho um MARCA-PASS0?
E importante que algumas pessoas saibam para poder atendé-lo de modo adequado,

como seus professores e seu dentista.

As outras pessoas vio rir de mim por causa
do MARCA-PASSO na escola?

E importante lembrar que vocé tem
0 marca-passo porque precisa
dele para o seu coracio
funcionar bem. Algumas
pessoas necessitam tomar
remédios para o seu
corpo trabalhar
bem, e ninguém

ri delas por causa disso.
Se elas rirem € sinal de que
nio entenderam o que est3
acontecendo. Peca para
um professor conversar com a
turma e explicar o que & um marca-passo
e para o que ele serve.

] 6 Manual da Crianga e do Adelescente com Marca- Passo
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.’6 Minha vida sera normal?

Lembre sempre que o MARCA-PASS0 foi colocado para que vocé tenha uma vida o mais normal
possivel. Ele serve para protegé-lo, e vocé vai precisar, apenas, de alguns cuidados para curtir a vida
de forma sauddvel e responsivel.

Matal da Criahga e do Adolescehte coml Marca- Pagso ] ?
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Voce ainda tem alguma diivi

E natural que as duvidas aparecam com o /
tempo. Nos, que fazemos parte da equipe

de cardiologia do Hospital Pequeno

Principe, estamos sempre disponiveis

para respondé-las.

Essas dlvidas também sdo
superimportantes para nos.

Assim como vocé, outros
pacientes podem estar tendo as
mesmas preocupacfes. Sabendo

0 que estd preocupando vocé,
ficaremos atentos e poderemos
ajudar os outros pacientes

Procure-nos quando achar necessario.

1 8 Manhual da Criahga & do Adoledcente com Marca-Passo



Atividades
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VAMOS COLORIR?

PROCURE AS PALAVRAS EM DESTAQUE

Meste manual vocé aprendeu que seu coracio

& composto por quatro cimaras, os dtrios e os
ventriculos. Essas camaras devem trabalhar
juntas para que o corpo receba o sangue rico em
nuftrientes que vem do pulmao.

0 ritmo dos batimentos cardiacos é dado pelo
sistema elétrico do coragdo. Vamos explicar como
esse sistema funciona: o nd sinusal, também
chamado de "marca-passo natural”, envia um
sinal elétrico para o préximo n6, chamado de

né atrioventricular, que manda esse sinal seguir
viagem por todo o ventriculo. Dal ele descansa
até o praximo sinal. Essa viagem & um batimento
cardiaco, e s30 mais ou menos 100 viagens por
minuto. Quando acontece algum problema nesse
sistema, 0s sinais podem acelerar e produzir o que é
chamado de taquicardia, mas eles também podem
ficar mais lentos do que o normal. Os médicos
chamam esse problema de bradicardia. Para
tratar a bradicardia e fazer o seu coracio voltar

ZO Manwal da Criabga e do Adolescehte com Marca- Pagso

Manual da Crishea e do Adolescehta coml Marca- Passo ] 9

a trabalhar no ritmo normal, vocé vai precisar da
ajuda de um marca-passo. Ele foi colocado para
ajuda-lo a curtir a vida.

MNds, do servico de cardiologia do Hospital
Pequeno Principe, estamos disponiveis para
ajuda-lo sempre que necessario.
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ANEXO 6 - MANUAL DA CRIANCA E DO ADOLESCENTE COM
CARDIOVERSOR DESFRIBILADOR IMPLANTAVEL
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Manual e (rianga 2 Adolescente

com Cardioversor Desfibrilador
PequUenc PRINCIPE Implantavel

1 Carta de Apresentacio a1
2 Conhecendo o seu coracio 5
Ritmo do coraciio
Problemas com o ritmo do coracio 8
3 Taquicardia ventricular
Bradicardia

-----------------------------------------------------------------

O que é um Cardioversor Desfibrilador Implantavel? 10
Como o CDI funciona?
4 Como ele é colocado?
0 CDI vai ficar dentro do meu coraciio?
Eu vou levar um choque?

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo
ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

----------------------------------------------------------
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() Pequeno Principe

0 Hospital Pequeno Principe € um lugar onde criangas e adolescentes sdo
cuidados com muito amor e carinho, para que tenham condicdes de curtir
melhor a vida. Alguns vém apenas uma vez, outros precisam vir sempre.
Tem gente que faz sd consulta, mas tem também quem precisa de exames,
cirurgias e acaba passando um tempo por aqui.

Para quem precisa ficar, 0 Pequeno Principe & moradia por um tempo.
crescer | » E escola e, &s vezes, nem parece hospital, porgue tem apresentacfes de misica
e Saudavel g tegFro. além de brincadeiras que deixam meninos e meninas, mies, pais e
R PRGeNG PRINCIPE familiares conversando, desenhando, esperando.

0 Hospital faz parte de uma instituicio maior chamada Complexo Pequeno Principe, que tem a
Faculdades Pequeno Principe, onde novos enfermeiros, farmacéuticos, biomédicos e psicdlogos
estudam bastante para depois ajudar varios pequenos e adultos a cuidar da sua saude.

E tem também o Instituto de Pesquisa Pelé Pequeno Principe, que tem como padrinho Pelé, o eterno
"rei do futebol” Mo Instituto, os cientistas fazem estudos para buscar novos tratamentos de salde para
criancas e adolescentes.

! Mo Pequeno Principe € assim, todos trabalham juntos para garantir ainda mais saude a garotos e

.’ garotas de todo o Brasil!

]
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Vocg, assim como varias outras pessoas, tem um Cardioversor Desfibrilador Implantdvel, um
CDI. Nos do Hospital Pequeno Principe queremos oferecer cada vez mais informacdes para que
vocé possa cuidar bem da sua sadde.

Entender o problema que fez com que o CDI fosse necessario para vocg, além de saber como o
aparelho funciona e poder tirar suas dividas sobre 0 seu uso, & uma forma de ajuda-lo a viver
bem e poder aproveitar tudo o que a vida oferece de bom!

Este manual traz dicas que podem ajudar a esclarecer algumas davidas e tornar o seu dia a
dia mais tranquilo. Leia com atencdo. D& para os seus pais ou responsaveis lerem, pois essas
informacées também s3o Uteis para eles

Se mesmo depois de ler este manual vocé continuar com dividas, ndo figque com vergonha de
perguntar. Nés estamos aqui para ajuda-lo. Vocé é muito importante para nos!

Lembre sempre que a sadde & o seu maior tesouro. )
Cuide muito bem dela, com carinho e responsabilidade!!! L%
HOSFITAL

W Pequeno PRINCIPE
4 Mo da Grianga e do Mdolescente com (DI .
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Para que vocé entenda o que est3 0 coragdo & um musculo oco, do tamanho da sua .I
acontecendo com seu Corpo, Vamaos comegar mio fechada.

falando sobre o coracio. .

Ele possui quatro camaras. As duas de cima se
—
 m—

chamam 4trios, e as de baixo sdo os ventriculos.

Para o seu funcionamento, o miocdrdio - que
& o musculo cardliaco - deve contrair e relaxar
mandando o sangue para o corpo todo.

0 coragdo recebe o sangue usado e sem oxigénio
e 0 manda para os pulmies, que o reabastecem
de oxigénio. Esse sangue agora reabastecido

e cheio de nutrientes é mandado novamente
para o coraciio, que tem a importante fungdo de
envia-lo para todo o corpo.

Mamyal da Crianca e do Adolescente com CDI 5

Para que o coracdo consiga realizar essa tarefa, Elas trabalham em um ritmo certo, que é aguele
estas quatro cAmaras (os atrios e os ventriculos) TUM, TUM que vocé [ deve ter ouvido o seu
precisam trabalhar juntas. coracdo fazer.

fluxo
sanguinco
para os
atrios

ventriculo
_esquerdo
/

fluxo

f '
sanguinco £/ “ )
através dos 7/ . __ventriculo
ventriculos ;f—‘ dircito

\
|
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RITMO DO C[)RA(;A[) continuam a sua viagem através dos ventriculos.
Depois descansam até que venha um novo
Para que esse ritmo seja possivel, o coracdo possui estimulo, e 14 vao eles outra vez. Esses sinais fazem
um “marca-passo natural” que se chama N6 essa viagem wvarias vezes par minuto, dependendo
Sinusal (SA). E ele que manda os sinais que vao das necessidades do seu organismo
até o proximo no, o N6 Atrioventricular (AV), naquele momento. Por exemplo, quando
que se localiza no meio do coragio; os sinais vocé corre 0 seu coragdo pode bater
ate 180 vezes
por minuto, e
durante o sono
profundo, 60
ja é suficiente.
Assim, vocé
ja deve ter
notado que
quando estd
fazendo alguma
atividade fisica o
seu coracdo bate
mais répido, o que
quer dizer que os
sinais precisam fazer
mais viagens.

Manual da Crianga e do Adolescentecom (DI~ 7

Problemags com o ritmo
do coracao g

Algumas vezes o coracdo sai do ritmo. Ele pode TAQUICARDIA VENTRICULAR
bater muito rapido ou muito lentamente. De tal
forma que os batimentos se tornam insuficientes A taquicardia & originada por sinais elétricos errados
para dar conta das necessidades de seu corpo, e fue surgem em qualquer parte do seu coragio.
isso faz com que vocé nao se sinta muito bem. Quando esses estimulos nascem na parte de baixo
Nenhuma dessas condigtes & boa para a sua saade.  do coragdo - lembra-se dos ventriculos? -, isso

¢ chamado de TAQUICARDIA VENTRICULAR (TV).
Quando o coragdo acelera, isso ¢ chamado de Desse jeito 0 sangue ndo ¢ bombeado corretamente
"taquicardia” e quando bate lento € chamado de e, dependendo da quantidade de vezes que o
"bradicardia’.

8 Matgal da Criahga e do Adolescente com CDI .



coragdo esta batendo, ele ndo conseque
mandar sangue suficiente para o corpo,
principalmente para o cérebro. Isso pode fazer

. vocé sentir cansago, tontura e até mesmo
desmaiar.

Algumas vezes, o coragdo pode ficar to rapido
gue nio consegue mais contrair e comega

a tremer. Isso & chamado de ABRILACAQ
VENTRICULAR (FV). A fibrilagio ventricular &
perigosa e precisa ser tratada rapidamente.

A equipe médica que recebe o paciente com
fibrilacdo ventricular precisa usar um aparelho
chamado DESHERILADOR EXTERNOQ. Esse
aparelho vai aplicar um chogue no peito e fazer
0 coracdo voltar a trabalhar normalmente,
salvando a vida dagquela pessoa.

0 Cardioversor Desfibrilador Implantavel (CDI)
& um desfibrilador implantado dentro de vocé e
que vai ficar observando o seu coragdo o tempo

0 Cardioversor Desfibrilador Implantdvel, o CDI,

¢ um aparelho muito importante para vocé. Ele é
um computador muito inteligente que € colocado
dentro de vocé.

Ele & composto por fios (eletrodos) e por uma
caixinha {gerador). Os fios s3o fixados no seu
coragdo. Eles ficam observando o seu coracio e
mandando informaces para o gerador, dizendo
quantas vezes o seu coragio estd batendo.
0 gerador faz a leitura do que estd acontecendo
no seu coragdo e realiza o tratamento necessdrio
para vocé.

COMO O CDI FUNCIONA?

Como j4 vimos, o CDI funciona como
pronto-socorro dentro de vocé.

todo. E se for preciso, ele j3 estd programado para
mandar o estimulo necessario e fazer seu coragio
voltar ao TUM, TUM normal.

BRADICARDIA

Quando o ritmo do coragio € muito lento, ele .
também nio consegue abastecer o corpo de modo
correto. Isso & chamado de BRADICARDIA.

A crianga com BRADICARDIA pode sentir tontura,
muito cansaco, falta de ar e apresentar desmaios.

MNa BRADICARDIA é necessario estimular o
coragiio a voltar a bater o ndmero de vezes que
seria normal para ele. Para isso, o seu CDI também
tem dentro dele a fungio de marcapasso.

Se vocé tem um desses problemas, a equipe médica

decidiu, depois de estudar seus exames, que um
CDI era muito importante para vocé.

Manual da Criangae do Adolescente com (D1~ )

0 que é um Cardioversor
Degfibrilador Implantavel? i

o0 seu coracdo. Além disso, a cada consulta o
programadar recupera as informacdes do seu
aparelho, e assim € possivel analisar tudo o que o
seu dispositivo registrou sobre o seu coragao.
Com essas informacdes, o seu médico podera
criar um programa especial para vocg.

cletrodos

]
gerador!

Todo esse sistema precisa de um aparelho chamado
programador, que & um computador especial que

fica com o médico que colocou o seu Cardioversor
Desfibrilador Implantavel. Ele serve para programar
o CDI; ou seja, dizer como e quando ele deve tratar

1 0 Manual da Crishga e do Adolescente com CDI

Quando percebe pelos sinais que recebe que seu
coragio ndo estd batendo direito, ele providencia
0 tratamento adequado. Esse tratamento pode ser
estimulando o seu coragdo ou liberando um sinal
elétrico (um chogue) que vai ajudar a regularizar o
ritmo do seu corago.
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COMO ELE E COLOCADO?

0 CDI é colocado no Hospital. Para isso é
preciso fazer uma cirurgia, com uma equipe de
cardiologistas que estudou muito para fazer isso de
modo segura.

0 cirurgido precisara fazer um pequeno corte para
pdr o CDI no seu corpo. Durante a cirurgia, vocé
estars anestesiado e ndo sentird nada.

Quando acordar, vocé estard na UT, e alguém
muito especial para vocé poderd ficar ao seu lado.

O CDI VAI FICAR DENTRO
DO MEU CORACAQ?

Néo. Lembra que existem o CDl e os
eletrodos? Pois &. Como vocé pode ver no
desenho, o aparelho é colocado no local
mais adequado para vocé. Pode ser
perto do seu ombro ou na sua barriga, e
somente parte do fio € que fica no seu
coragio.

VOCE pode ter

O CDI dura para sempre?

EU VOU LEVAR UM CHOQUE?

E verdade. Se for preciso para fazer com que seu
coraco volte a bater normalmente, o seu CDI

pode mandar um sinal elétrico para o seu coragdo.

Isso pode assustar um pouco, mas em poucos
minutos vocé estara bem e, o que & melhor, o
seu coracio estard batendo no ritmo certo.
Se alguém estiver tocando em vocé nesse
momento, ela também sentird um pequeno

choque, que passara rapido, assim como o chogue

que vocé sentiu.

Manural da Criahga e do Adolescente com CDI

Outras duvidas que

Como o CDI é trocado?

0 CDI funciona com uma bateria dentro dele. Para trocar o gerador é preciso ir para o Hospital
A cada consulta é possivel saber o quanto ele e passar por uma cirurgia parecida com a da
ainda tem de energia. Quando estiver proximo do colocacio do CDI.

término dessa bateria, 0 médico vai avisd-lo.

Como é feita a revisido do CDI?

12 Manual da Crianga e do Adolescente com €I

Como os médicos sabem que ele esta

funcionando bem?

Para isso vocé nfo precisa de
cirurgia. Toda a revisao é feita
pelo programador, que & um
computador externo e que fica
no Hospital ou no consultdrio de
seu médico.

11



Eu posso passar na porta com detector
de metais do banco ou do aeroporto?

N#o. O Im3 que existe nessa porta pode afetar o
bom funcionamento do seu CDI. O melhor a fazer
nesses casos € vocé, ou seu acompanhante, avisar

ao guarda que vocé tem um CDI e mostrar a
sua carteirinha de identificacio.

Eu posso passar por aquelas portas de
seguranca das lojas de shopping?

Pode sim. Figue tranquilo.

Matiral da Crishea e do Adolescehte com CDI ] 5
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Eu posso tomar banho de mar ou de Eu posso sair de casa quando estiver
piscina com o CDI? chovendo?

Claro que sim. O dispositivo est4 bem protegido, A resposta para essa pergunta também & sim. Nio
e vocé pode curtir a praia e a piscina com tem problema sair com chuva. O CDI nfo atrai

a supervisio de um adulto, como todas as raios, como muita gente pensa.

outras pessoas devem fazer.,

]4 Mamgal da Criabga e do Adolescente com CDI




Eu posso usar o celular, o computador
e o tablet?

IMais uma vez a
resposta & sim.
Vocé pode usar o
computador e o
tablet normalmente.
0 celular também pode
ser usado. Para ter um
cuidado maior, vocé
deve evitar esses
equipamentos do
lado em que estd o
gerador. O ideal & que
figuem a uma distancia
de pelo menos 10 a
15 centimetros da
caixinha do seu CDI.

Eu posso usar o forno de micro-ondas?

Sim, vocé pode usd-lo sem problema.

Eu posso fazer exercicios, jogar futebol,
andar de bicicleta?

Logo depois que vocé colocar o CDI vai precisar
ficar um tempo sem fazer muito esforco.

0 seu médico é a pessoa certa para falar sobre
os esportes que vocé podera praticar com
seguranga.

15
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Devo contar para as pessoas que tenho um CDI?

E importante que algumas pessoas, em especial aquelas que cuidam de vocé, saibam
para poder atendé-lo de modo adequado, como seus professores e seu dentista.

As outras pessoas vio rir de mim por
causa do CDI na escola?

E importante lembrar que vocé
tem o CDI porque precisa
dele para o seu coracio
funcionar bem. Algumas
pessoas necessitam tomar
remédios para o seu
corpo trabalhar
bem, e ninguém

ri delas por causa disso.
Se elas rirem & sinal de que
nao entenderam o que est3
acontecendo. Peca para
um professor conversar com a
turma e explicar o que & um CDI e para
0 que ele serve,

16  Manual da Crianga e do Adalescente com CDI
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." Minha vida sera normal?

Lembre sempre que o CDI foi colocado para que vocg tenha uma vida o mais normal possivel.
Ele estd no seu peito para protegé-lo, e vocé vai precisar, apenas, de alquns cuidados para curtir
a vida de forma sauddvel e responsivel.

© Manual da Crianga e do Adolescente com (D~ |7
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Voce ainda tem alguma dirvida?

E natural que as duvidas aparegam com o
tempo. Nos, que fazemos parte da equipe
de cardiologia do Hospital Pequeno
Principe, estamos sempre disponlveis
para respondé-las.

Essas davidas também sio
superimportantes para nos.

Assim como vocé, outros
pacientes podem estar tendo as
mesmas preocupacdes. Sabendo

0 que estd preocupando vocé,
ficaremos atentos e poderemos
ajudar os outros pacientes.

Procure-nos quando achar necessario.
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'0 Atividades

VAMOS COLORIR?

Memyal da Crimgae do Molescentecon G )

PROCURE AS PALAVRAS EM DESTAQUE .
Meste manual vocé aprendeu que seu coracio vocé, sempre ligado ao seu coragio, para tratar

& composto por quatro camaras, os atrios e os o problema se ele aparecer. Ou seja, o CDI foi

ventriculos. Essas camaras devem trabalhar colocado para ajuda-lo a curtir a vida.

juntas para que o corpo receba o sangue rico Més, do servico de cardiologia do Hospital

em nutrientes que vém do pulmo. 0 ritmo dos Pequeno Principe, estamos disponiveis para

batimentos cardlacos é dado pelo sistema elétrico  ajudd-lo sempre que necessario.
do coracdo. Vamos explicar como esse sistema
funciona: o nd sinusal, também chamado de

"marcapasso hatural”, envia um sinal elétrico para A|R|CIFIVIJIKIE[C|D|I|B|M|B
0 préximo nd, chamado de no atrioventricular, o|1|D|G|E|O|0|E|P|E|L|R|P|F
que manda esse sinal sequir viagem por todo PITIS|II{N|U|S|A|L|S|D]A[U|lI
o ventriculo. Dal ele descansa até o proximo clmlelaltirlt|ols|FlviDlE]lC
sinal. Essa viagem & um batimento cardiaco, RloJE[x|RrR|v|c|c|e|I]|O]l|0]0O
e sdo mais ou menos 100 viagens por minuto. clalrlolilalclolvielrlclv]r
Quando acontece algum problema nesse sistema, PlRITINICITIPIE I %X TRISIAlT A
05 sinais podem alcelerzlarepruduziruqyee . GlClo|CIU[R[T|T|R|T|O[R[D]|C
chamado dle taquicardia, que se for muito rdpida Kalr vt o mi e I Liviolala
e desorganizada fazlcom que o ventriculo comece MINTNTRIOIS eI T AL T 0
a trem?r e nio consiga tralr.:alhan lsso & chamado no e s Tk P ivm ol alnm
de fibrilagio e & muito perigoso. Para tratar o -

problema, o médico precisa ter um desfibrilador. L{S|W]PIEJOJUIEIN|O]T1]0JG|O
0 CDI é um desfibrilador que esta dentro de MIFIRICIOJPIRIT|TIRIMICIU]F
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> INFLUENCIA DA GRAVIDADE DA DOENCA SOBRE A QUALIDADE DE
VIDA E OS PROBLEMAS COMPORTAMENTAIS E EMOCIONAIS DO
PACIENTE.

* Hipoétese 1

TABELA 15 — Avaliagdo da associagao entre a classe funcional e a percepg¢do de qualidade de vida do
paciente.

Classe funcional
AUQEI 2 3e4

Frequéncia Percentual Frequéncia Percentual
Ma Qv 6 31,6 14 43,8
QV Adequada |13 68,4 18 56,3
Total 19 100,0 32 100,0
(p=0,554)

* Hipétese 2, 3,4, 5

TABELA 16 — Avaliagdo da associagao entre a classe funcional e a lista de comportamentos do
YSR611-18 anos.

Classe funcional
Lista de comportamentos 2 3e4d Vilor de

N [L+cC N [L+cC i
Atividades 6 (30) 14 (70) 9(39,1) 14 (60,9) 0,749
Social 16 (80) 4 (20) 10 (43,5) 13 (56,5) 0,027
Competéncias Total 2 (10,5) 17 (89,5) 1(5) 19 (95) 0,605
Ansiedade/depressdo 12 (60) 8 (40) 6 (26,1) 17 (73,9) 0,033
Retraimento/depressado 17 (85) 3(15) 13 (56,5) 10 (43,5) 0,054
Queixas Somaticas 17 (85) 3(15) 12 (52,2) 11 (47,8) 0,027
Problemas sociais 15 (75) 5(25) 8(34,8) 15 (65,2) 0,014
Problemas Pensamento 18 (90) 2 (10) 20 (87) 3(13) 1
Problema atencdo 12 (60) 8 (40) 11 (47,8) 12 (52,2) 0,544
Violacdo de Regras 17 (85) 3 (15) 21(91,3) 2(8,7) 0,650
Comportamento Agressivo 17 (85) 3 (15) 19 (82,6) 4(17,4) 1
Problemas Internalizantes 8 (40) 12 (60) 3(13) 20 (87) 0,078
Problemas Externalizantes 15 (75) 5(25) 16 (69,6) 7 (30,4) 0,745
Total Problemas 11 (55) 9 (45) 6 (26,1) 17 (73,9) 0,068
Afetivo 15 (75) 5 (25) 11(47,8)  12(52,2) |0,118
Ansiedade 14 (70) 6 (30) 11 (47,8) 12 (52,2) 0,216
Somaticos 18 (90) 2 (10) 15(65,2)  8(34,8) 0,076
TDAH 13 (65) 7 (35) 18(78,3)  5(21,7) 0,497
TOD 15 (75) 5(25) 18(78,3)  5(21,7) 1
Conduta 18 (90) 2 (10) 21(91,3)  2(8,7) 1
TOC 16 (80) 4 (20) 16 (69,6)  7(30,4) 0,501




PTS
Qualidades positivas

12 (60)
20 (100)

8 (40)
0 (0)

6 (26,1)
23 (100)

17 (73,9)

0(0)

0,033

1

*Teste exato de Fisher, p<0,05

Classificacdo: N-Normal; L- Limitrofe; C- Clinico.

* Hipébtese 6,7,8,9¢e 10

TABELA 17 — Avaliacdo da associacdo entre a classe funcional e as questdes do Prince-Embury.

Classe funcional (59)

> 3e4 Valor Valor
de p* de p**
Alta ‘ Média ‘ Baixa Alta ‘ Média ‘ Baixa
Otimismo 11(42,3) 9(34,6) 6(23,1) |3(9,1) 20 (60,6) 10(30,3) | 0,011
Auto-Eficacia 4(15,4) 17(65,4) 5(19,2) |3(9,1) 17 (51,5) 13(39,4) | 0,234
Adaptabilidade 2(22,2) 6(66,7) 1(11,1) [(0(0) 3(33,3) 6(66,7) |0,037
Controle 10(38,5) 9(34,6) 7(26,9) |1(3) 11 (33,3) 21(63,6) [0,001 |<0,001
Confianca 3(11,5) 14(53,9) 9(34,6) [3(9,1) 15 (45,5) 15 (45,5) | 0,700
Apoio 3(11,5) 20(76,9) 3(11,5) |4(12,1) 17(51,5) 12(36,4) |0,081
Conforto 4(15,4) 19(73,1) 3(11,5) |6(18,2) 14(42,4) 13(39,4) | 0,036
Tolerancia 4(21,1) 12(63,2) 3(15,8) |4(18,2) 11(50) 7(31,8) |0,489
Capacidade de
relacionamento 6(23,1) 11(42,3) 9(34,6) |6(18,2) 7(21,2) 20(60,6)|0,117 0,300
Suscetibilidade 14 (53,9) 10(38,5) 2(7,7) 14 (42,4) 18(54,6) 1(3) 0,404
Recuperagdo 13(50) 13(50) 0(0) 16 (48,5) 15(45,5) 2(6,1) -
Prejuizo 12 (46,2) 12 (46,2) 2(7,7) 15 (45,5) 17(51,5) 1(3) 0,702
Reatividade emocional 16 (61,5) 8(30,8) 2(7,7) 20(60,6) 13(39,4) 0(0) - 0,218
Recursos 11(42,3) 7(26,9) 8(30,8) |4(12,1) 7(21,2) 22(66,7)|0,011 |0,004
Vulnerabilidade 15(57,7) 8(30,8) 3(11,5) |28(84,9) 5(15,2) 0(0) 0,032 0,054

*Teste de Qui-quadrado, p<0,05
**Teste exato de Fisher (Alta x baixa); p<0,05

(-) Teste ndo aplicavel



* Hipotese 11, 12,13 e 14

TABELA 18 — Avaliagdo da associagao entre a classe funcional e as questdes do CBCL relativo a

pacientes com 1,5 a 5 anos.

Classe funcional (11)

Lista de comportamentos 2 3e4d Vilor de
N [L+C N [L+C i
Emocionalmente reativa 3(75) 1(25) 4 (57,1) 3(42,9) 1
Ansiedade depressao 2 (50) 2 (50) 2 (28,6) 5(71,4) 0,576
Queixas somaticas 3(75) 1(25) 5(71,4) 2 (28,6) 1
Retraimento 4 (100) (0) 5(71,4) 2 (28,6) 0,491
Problemas do sono 4 (100) (0) 6 (85,7) 1(14,3) 1
Problemas atencao 4 (100) (0) 7 (100) (0) 1
Comportamento agressivo 4 (100) (0) 7 (100) (0) 1
Problemas internalizantes 3(75) 1(25) 2 (28,6) 5(71,4) 0,242
Problemas externalizantes 3(75) 1(25) 7 (100) (0) 1
Total problemas 3(75) 1(25) 5(71,4) 2 (28,6) 1
Estresse 3(75) 1(25) 5(71,4) 2 (28,6) 1
Afetivo 3(75) 1(25) 4 (57,1) 3(42,9) 1
Ansiedade 2 (50) 2 (50) 2 (28,6) 5(71,4) 0,576
Transtorno invas do desenvolv |4 (100) (0) 5(71,4) 2 (28,6) 0,382
TDAH 4 (100) (0) 7 (100) (0) 1
TOC 4 (100) (0) 7 (100) (0) 1

*Teste exato de Fisher, p<0,05

Classificacdo: N-Normal; L- Limitrofe; C- Clinico.



* Hipébtese 15,16,17 e 18

TABELA 19 — Avaliagdo da associagdo entre a classe funcional e as questdes do CBCL relativo a

pacientes com 6 a 18 anos.

Classe funcional

5 304 Vilor de

N [L+cC N [L+cC i
Atividades 11 (42,3) 15 (57,7) 9 (30) 21 (70) 0,408
Social 19 (73,1) 7 (26,9) 22 (73,3) 8(26,7) 1
Escola 20 (80) 5 (20) 14 (60,9)  9(39,1) 0,207
Competéncias total 5(20) 20 (80) 5(21,7) 18 (78,3) 1
Ansiedade/depressio 9 (34,6) 17 (65,4) 6 (20) 24 (80) 0,243
Retraimento/depressado 18 (69,2) 8(30,8) 17 (56,7) 13 (43,3) 0,412
Queixas somaticas 18 (69,2) 8(30,8) 16 (53,3) 14 (46,7) 0,279
Problemas sociais 20(76,9) 6(23,1) 16 (53,3) 14 (46,7) 0,095
Problemas pensamento 19 (73,1) 7 (26,9) 20 (66,7) 10 (33,3) 0,772
Problema atencdo 19 (73,1) 7 (26,9) 16 (53,3) 14 (46,7) 0,170
Violacdo de Regras 24 (92,3) 2(7,7) 24 (80) 6 (20) 0,263
Comportamento Agressivo 21 (80,8) 5(19,2) 23 (76,7) 7 (23,3) 0,755
Problemas internalizantes 6(23,1) 20 (76,9) 5(16,7) 25 (83,3) 0,738
Problemas externalizantes 18 (69,2) 8(30,8) 19 (63,3) 11 (36,7) 0,779
Total problemas 12 (46,2)  14(53,9) |7(23,3) 23(76,7) |0,094
Afetivo 16 (61,5) 10 (38,5) 12 (40) 18 (60) 0,180
Ansiedade 11 (42,3) 15 (57,7) 9 (30) 21 (70) 0,408
Somaticos 22 (84,6) 4 (15,4) 19 (63,3) 11 (36,7) 0,129
TDAH 20(76,9)  6(23,1) 20(66,7)  10(33,3) |0,554
TOD 22(84,6)  4(15,4) 24 (80) 6 (20) 0,737
Conduta 24(92,3)  2(7,7) 24 (80) 6 (20) 0,263
Tempo cognitivo lento 16 (61,5) 10 (38,5) 18 (60) 12 (40) 1
TOC 17 (65,4) 9 (34,6) 16 (53,3) 14 (46,7) |0,422
PTS 13 (50) 13 (50) 11(36,7)  19(63,3) |0,418

*Teste exato de Fisher, p<0,05

Classificagdo: N-Normal; L- Limitrofe; C- Clinico.



> INFLUENCIA DA GRAVIDADE DA DOENGCA NO NIVEL DE RESILIENCIA E
NO USO DE ESTRATEGIAS DE ENFRENTAMENTO DO CUIDADOR

* Hipotese 19

TABELA 20a — Avaliagido da associagdo entre a classe funcional e o resultado do RS-25.

Classe funcional
RS-25 2 3ou4d
Frequéncia | Percentual |Frequéncia | Percentual
Muito Baixo 1 1,8 7 7.4
Baixo 4 7.1 5 5,3
Limite Baixo 10 17,9 29 30,8
Moderado 23 41,1 34 36,2
Moderadamente 18 32.1 17 18.1
Alto
Alto 0 0 2 2.1
Total 56 100 94 100

Na distribuigédo por tercis os resultados encontrados foram os seguintes

TABELA 20b - Avaliagdo da associagao entre a classe funcional e o resultado do RS-25 em tercis.
Classe funcional

RS-25 2 3ed

Frequéncia ‘Percentual Frequéncia ‘Percentual
1° tercil (87 a 129) — Baixo | 14 25,0 36 38,3
2° tercil (130 a 142) -
2 oo | ) |19 33,9 31 33,0
3° tercil (143 a 166) — Alto |23 41,1 27 28,7
Total 56 100 94 100

(p=0,176)



TABELA 21 — Resultados das escalas do RS-25 de acordo com a classe funcional.

Escalas do RS- Classe N Média + Mediana (Q1 - Classificacao
25 funcional dp Q3) mediana
Auto confianca Moderadamente
56 29,9+ 3,8 30 (28 - 33) Alta

3e4 94 27,9+4,4 29 (25-31) Moderada
Sentido de Vida 2 56 27,8 £3,1 28 (26 - 30) Moderada

3e4 94 27,2+3,9 28 (26 -30) Moderada
Equilibrio 2 56 22,1+4,9 23 (18 - 26) Baixa

3ed 94 21,7+5 215(18-25)  Baixa
Perseveranga 2 56 27,9+45 28(255-31,5) Moderada

3e4d 94 27,6 £4,9 28 (26 -32) Moderada
Solidao 2 Moderadamente
Existencial 56 29+47 30 (27 -32) alta

3e4d 94 26,6 £5,3 28 (24 - 30) Moderada

dp: desvio padrao; Q1: 1° quartil; Q3: 3° quartil

* Hipotese 20

TABELA 22 - Avaliagéo da associagdo entre a classe funcional e o uso de estratégias adaptativas e

desadaptativas respondido pelos cuidadores sobre eles mesmos.

Classe funcional

2 (n=33) 3 e 4 (n=57) Valor
COPE-BREVE Mediana (Q1 —|Mediana (Q1 —|de p*
Q3) Q3)
Estratégias adaptativas focadas no
problema
Escore (0 — 36) 31 (27 - 34) 31 (26 — 34) 0,372
Total de estratégias utilizadas (0 —-12) 12 (10 -12) 11 (11 -12) 0,448
Estratégias adaptativas focadas na
emogao
Escore (0 — 24) 11 (9-13) 11 (9-13) 0,695
Total de estratégias utilizadas (0—-8) 5 (4 —6) 5(4-06) 0,854
Estratégias desadaptativas
Escore (0 — 24) 5(2-9) (3-8) 0,901
Total de estratégias utilizadas (0—-8) 3 (2-4) 2(1-4) 0,516
Total (soma das 3 estratégias)
Escore (0 — 68) 48 (45 — 53) 47 (42 — 50) 0,190
Total de estratégias utilizadas (0 —28) 20 (17 — 21) 19 (17 — 20) 0,289

*Teste ndo-paramétrico de Mann-Whitney, p<0,05



> INFLUENCIA DO TEMPO DE DIAGNOSTICO SOBRE A QUALIDADE DE
VIDA E OS PROBLEMAS COMPORTAMENTAIS E EMOCIONAIS DO
PACIENTE

* Hipétese 21

TABELA 23 — Avaliagdo da associacao entre o tempo de diagnoéstico e a percepgao de qualidade de
vida do paciente.

Tempo de diagndstico

AUQEI Até 2 meses > 2 meses a5 anos Mais de 5 anos

Frequéncia | Percentual | Frequéncia | Percentual | Frequéncia | Percentual

M3 Qv 1 25 5 71,4 14 35
QV Adequada |3 75 2 28,6 26 65
Total 4 100 7 100 40 100

N&o foi encontrada associagao significativa. (p =0,158)

* Hipétese 22

TABELA 24— Avaliagédo da associagao entre o tempo de diagnéstico e a lista de comportamentos do
YSR.

Tempo de diagndstico
Lista de comportamentos Até 5 anos Mais de 5 anos Valor de

N lL+C N lL+C P
Atividades 3(42,9) 4 (57,1) 12 (33,3) 24 (66,7) |0,680
Social 3(42,9) 4 (57,1) 23(63,9) 13(36,1) |0,407
Competéncias Total 1(14,3) 6 (85,7) 2(6,3) 30 (93,8) 0,457
Ansiedade/depresséo 3(42,9) 4 (57,1) 15(41,7) 21(58,3) |1
Retraimento/depressao 6 (85,7) 1(14,3) 24 (66,7) 12(33,3) |0,412
Queixas Somaticas 5(71,4) 2 (28,6) 24 (66,7) 12(33,3) |1
Problemas sociais 4 (57,1) 3(42,9) 19 (52,8) 17 (47,2) |1
Problemas Pensamento 6 (85,7) 1(14,3) 32(88,9) 4 (11,1) 1
Problema atencao 5(71,4) 2 (28,6) 18 (50) 18 (50) 0,420
Violagéo de Regras 6 (85,7) 1(14,3) 32 (88,9 4(11,1) 1
Comportamento Agressivo | 6 (85,7) 1(14,3) 30 (83,3) 6(16,7) 1
Problemas Internal 1(14,3) 6 (85,7) 10 (27,8) 26(72,2) |0,656
Problemas External 5(71,4) 2 (28,6) 26(72,2) 10(27,8) |1
Total Problemas 4 (57,1) 3(42,9) 13 (36,1) 23(63,9) (0,407
Afetivo 6 (85,7) 1(14,3) 20 (55,6) 16(44,4) (0,215
Ansiedade 5(71,4) 2 (28,6) 20 (55,6) 16(44,4) (0,680
Somaticos 6 (85,7) 1(14,3) 27 (75) 9 (25) 1
TDAH 5(71,4) 2 (28,6) 26(72,2) 10(27,8) |1
TOD 6 (85,7) 1(14,3) 27 (75) 9 (25) 1
Conduta 6 (85,7) 1(14,3) 33 (91,7) 3(8,3) 0,523
TOC 5(71,4) 2 (28,6) 27 (75) 9 (25)
PTS 4 (57,1) 3(42,9) 14 (38,9) 22 (61,1) (0,427
Qualidades positivas 7 (100) 0 (0) 36 (100) 0 (0) 1

*Teste exato de Fisher, p<0,05; Classificagdo: N-Normal; L- Limitrofe; C- Clinico.



* Hipétese 23, 24, 25 e 26

TABELA 25 — Avaliagdo da associagdo entre o tempo de diagndstico e as questdes do Prince-Embury.

Tempo de diagndstico
. Valor de|Valor de
Até 5 anos >5anos p* p**
Alta ‘ Média ‘ Baixa Alta ‘ Média ‘ Baixa
N 14 12
Otimismo 000) 4(s0) 4(50) |(27,5) 25(49) (23,5 |>13©
L 28 16
Auto-Eficacia 0 (0) 6(75) 2(25) |7(13,7) (54,9 (31,4) |
Adaptabilidade 0(0)  3(100) 0(0) |2(133) 6(40) 7(46,7) |-
11 16 24
Controle 000) 4(s0) 4(s0) |(21,6) (31,4) (a7,1) |%%* 0,309
Confianca 20 -
¢ 0(0)  4(50) 4(50) |6(11,8) 25(49) (39,2)
Apoio 30 14 -
P 0(0)  7(87,5) 1(12,5) |7(13,7) (588)  (27,5)
29 13
Conforto 1(12,5) 4(50) 3(37.5) |9(17,7) (56,9) (255 |%7%°
. 20
Tolerancia 1(143) 3(42,9) 3(42,9) |7(20,6) (588 7(20,6) |¥*®
Capacidade de 12 16 23
relacion 0000 2(25) 6(75) |(235) (31,4) (as1) |21 0,156
- 23
Suscetibilidade 5(62,5) 3(37,5) 0(0) (45,1)  25(49) 3(59) |
Recuperacao 24 -
perag 5(62,5) 3(37,5) 0(0) (47,1)  25(49) 2(3,9)
Prejuizo 23 -
! 4(50) 4(50) 0(0) (45,1)  25(49) 3(5,9)
Reatividade 32 17 i 1
emocional 4(50) 4(50) 0(0) (62,8)  (33,3) 2(3,9)
15 13 23
Recursos 0 (0) 1(12,5) 7(87,5) |(29,4) (255 (as,1) |%O7% 0,077
. 36 12
Vulnerabilidade 1, o5 6y 1 (125) 0(0) (70,6)  (23,5) 3(59) | !

*Teste de Qui-quadrado, p<0,05
**Teste exato de Fisher (Alta x baixa); p<0,05
(-) Teste ndo aplicavel



* Hipétese 27

TABELA 26 — Avaliacdo da associagdo entre o tempo de diagndstico e as questdes do CBCL relativo a

pacientes com 6 a 18 anos.

Tempo de diagndstico

Lista de comportamentos Até 5 anos > 5 anos Valor de
N lL+C N lL+C i
Atividades 4(36,4) 7(63,6) [16(356) 29(64,4) |1
Social 6 (546) 5(455) |35(77,8) 10(22,2) |0,142
Escola 7 (70) 3 (30) 27 (71,1)  11(29) 1
Competéncias total 1(10) 9 (90) 9 (23,7) 29 (76,3) |0,664
Ansiedade/depressao 4 (36,4) 7 (63,6) 11(24,4) 34 (75,6) |0,461
Retraimento/depressao 5 (45,5) 6 (54,6) 30(66,7) 15(33,3) |0,298
Queixas somaticas 7 (63,6) 4 (36,4) 27 (60) 18 (40) 1
Problemas sociais 9 (81,8) 2(18,2) 27 (60) 18 (40) 0,294
Problemas pensamento 9 (81,8) 2(18,2) 30(66,7) 15(33,3) |0,473
Problema atengao 8 (72,7) 3(27,3) 27 (60) 18 (40) 0,508
Violagdo de Regras 10 (90,9) 1(9,1) 38 (84,4) 7(15,6) 1
Comportamento Agressivo |8 (72,7) 3(27,3) 36 (80) 9 (20) 0,686
Problemas internaliz 1(9,1) 10 (90,9) |10(22,2) 35(77,8) |0,434
Problemas externaliz 8(72,7) 3(27,3) 29 (64,4) 16 (35,6) |0,732
Total problemas 6 (54,6) 5 (45,5) 13(28,9) 32(71,1) |0,156
Afetivo 6(54,6) 5(455) |22(48,9) 23(51,1) |1
Ansiedade 3(27,3) 8(727) |17(37.8) 28(62,2) |0,728
Somaticos 9(81,8) 2(18,2) |32(71,1) 13(28,9) |0,708
TDAH 9(81,8) 2(18,2) |31(68,9) 14(31,1) |0,483
TOD 9(81,8) 2(18,2) |37(822) 8(17.8) |1
Conduta 9(81,8) 2(18,2) |39(86,7) 6(133) |0,649
Tempo cognitivo lento 7 (63,6) 4 (36,4) 27 (60) 18 (40) 1
TOC 7(636) 4(364) |26(57,8) 19(422) |1
PTS 4(36,4) 7(63,6) [20(44,4) 25(556) |0,741

*Teste exato de Fisher, p<0,05.
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TABELA 27a — Avaliagao da associagao entre o tempo de diagndstico e o resultado do RS-25.

Tempo de diagndstico
RS-25 Até 2 meses >2 meses a5 anos > 5 anos

Frequéncia | Percentual | Frequéncia | Percentual | Frequéncia | Percentual
Muito Baixo 2 7,1 2 3,4 4 6,3
Baixo 2 7,1 6 10,3 1 1,6
Limite Baixo 9 32,1 15 25,9 15 23,4
Moderado 11 39,3 22 37,9 24 37,5
Moderado alto 4 14,3 11 19,0 20 31,3
Alto 0 0,0 2 3,4 0 0,0
Total 28 100 58 100 64 100

TABELA 27b — Avaliagao da associagdo entre o tempo de diagndstico e o resultado do RS-25

em tercis.

Tempo de diagndstico
RS-25 Até 2 meses > 2 meses a 5 anos > 5 anos

Frequéncia Percentual | Frequéncia Percentual | Frequéncia | Percentual
1° tercil (87 a 129) — Baixo 11 39,3 21 36,2 18 28,1
2 oret (190 2 142) —1g 32,1 22 37,9 19 29,7
3° tercil (143 a 166) — Alto 8 28,6 15 25,9 27 422
Total 28 100 58 100 64 100

N&ao foi encontrada associagéo significativa entre o tempo de diagndstico e o resultado do RS-25 (p

=0,371).



TABELA 28 — Resultados das escalas do RS-25 de acordo com o tempo de diagndstico.

Escalas doRs-25  omPO de Médiatdp Mediana (@l — Classificacdo
diag Q3) mediana
Auto confianga ~ Até5anos 86  282+42  29(26-31) Moderada
> 5 anos 64 29,3+4,3 30 (28 - 32) Moderadamente Alta
Sentido de Vida ~ Até5anos 86  27,2%3,5  28(26-29) Moderada
>5anos 64 27,7+3,8  28(26-31) Moderada
Equilibrio Até 5anos 86 21,5+5,3  22(18-25) Baixa
>5anos 64  22,2+46  23(19-255) Baixa
Perseveranca Até5anos 86  27,4+49  28(26-30) Moderada
>5anos 64  28,1+45 29(26-32) Moderada
Solidao Até 5 anos
Existencial 86  26,9+53  28(24-30) Moderada
>5anos 64  282%51  29,5(27-31) Moderada

dp: desvio padrao; Q1: 192 quartil; Q3: 32 quartil.
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TABELA 29 — Avaliagao da associagdo entre o tempo de diagndstico e o uso de estratégias

adaptativas e desadaptativas.

Tempo de diagndstico
COPE-BREVE Até 2 meses :nzosmeses i I Vflor de
Mediana (Q1 | Mediana (Q1|Mediana (Q1l P
-Q3) -Q3) -Q3)
Estratégias adaptativas focadas no
problema
Escore (0 - 36) 31 (30 - 34) 32 (29 - 35) 30 (26 - 34) 0,289
Total de estratégias utilizadas (0—12) 11 (11-12) 12 (11-12) 12 (10-12) 0,342
Estratégias adaptativas focadas na
emogao
Escore (0 — 24) 12 (9-13) 10 (8 - 14) 11 (10-13) 0,556
Total de estratégias utilizadas (0—8) 5 (4-6) 4,5(3-6) 5(4-6) 0,390
Estratégias desadaptativas
Escore (0 — 24) 6(3-9) 4(0-9) 5(3-9) 0,579
Total de estratégias utilizadas (0—8) 4 (1-5) 2(0-4) 3(2-4) 0,327

*Teste ndo-paramétrico de Kruskal-Wallis, p<0,05.
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Grafico 7 — Frequéncia de uso de estratégias de enfrentamento adaptativas focadas no problema.
Tempo de diagndstico: (A) até 2 meses; (B): > 2 meses a 5 anos; (C): > 5 anos.
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Grafico 8 — Frequéncia de uso de estratégias de enfrentamento adaptativas focadas na emocgéo.
Tempo de diagndstico: (A) até 2 meses; (B): > 2 meses a 5 anos; (C): > 5 anos.
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Grafico 9 — Frequéncia de uso de estratégias de enfrentamento desadaptativas.
Tempo de diagnéstico: (A) até 2 meses; (B): > 2 meses a 5 anos; (C): > 5 anos.
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TABELA 30a — Avaliagao da associagdo entre a época do diagndstico e o resultado do RS-25.

Epoca do diagndstico

RS-25 Pré-Natal Neonatal Tardio
Frequéncia | Percentual | Frequéncia | Percentual | Frequéncia | Percentual

Muito Baixo 1 3,33 6 5,71 1 6,67

Baixo 3 10,00 5 4,76 1 6,67
Limite Baixo 9 30,00 26 24,76 4 26,67
Moderado 12 40,00 40 38,10 5 33,33
Moderad alto 4 13,33 27 25,71 4 26,67

Alto 1 3,33 1 0,95 0 0,00

Total 30 100,0 105 100,0 15 100,0

TABELA 30b — Avaliagdo da associagdo entre a época do diagndstico e o resultado do RS-25

em tercis.
Epoca do diagndstico
RS-25 Pré-Natal Neonatal Tardio
Frequéncia | Percentual | Frequéncia | Percentual | Frequéncia | Percentual
12 tercil (87 a 129) — Baixo |11 36,7 35 33,3 4 26,7
29 tercil (130 a 142) -
Moderado 12 40,0 32 30,5 6 40,0
32 tercil (143 a 166) — Alto |7 23,3 38 36,2 5 33,3
Total 30 100 105 100 15 100

N3o foi encontrada associacdo significativa (p =0,678).



TABELA 31 — Resultados das escalas do RS-25 de acordo com a época do diagndstico.

Escalas do RS-25 Epoca do n Média + dp Mediana (Q1 - C|aSStificag§o
diag Q3) mediana
Auto confianca Pré-natal 30 27,4+4,4 28(25-29) Moderada
Neonatal 105 29,1+4,1 30(27-32) Moderada
Tardio 15 28,4+4,9 29 (26-32) Moderada
Sentido de Vida Pré-natal 30 28,1+3,4 29(26-30) Moderada
Neonatal 105 27,2+3,8 28(25-30) Moderada
Tardio 15 27,3+3,2  27(25-29) Moderada
Equilibrio Pré-natal 30 21,3+6,2 21(17-25) Baixa
Neonatal 105 22+46  22(19-25) Baixa
Tardio 15 21,9+4,9 24(18-26) Limite Baixo
Perseveranca Pré-natal 30 28,1+4  28(26-30) Moderada
Neonatal 105 27,651 28(25-32) Moderada
Tardio 15 27,7+4,1 28(25-30) Moderada
Soliddo Existencial Pré-natal 30 27+4,38 27 (24 - 30) Moderada
Neonatal 105 27,654 29(25-31) Moderada
Tardio 15 27,7+4,9 28(26-31) Moderada

dp: desvio padrao; Q1: 192 quartil; Q3: 32 quartil.
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TABELA 32 — Avaliagao da associagao entre a época do diagndstico e o uso de estratégias

adaptativas e desadaptativas.

Epoca do diagndstico
COPE-BREVE Pre-Natal Neonatal Tard.io V*alor de
Mediana (Q1|Mediana (Q1|Mediana (Q1 |P
- Q3) - Q3) - Q3)
Estratégias adaptativas focadas no
problema
Escore (0 — 36) 32(30-34) 31(27-34) 31(27-34) 0,485
Total de estratégias utilizadas
(0-12) 12(11-12) 12(10-12) 12(10-12) 0,879
Estratégias adaptativas focadas na
emocao
Escore (0 — 24) 11 (8-13) 11 (9-13) 11 (9-13) 0,605
Total de estratégias utilizadas
(0-8) 5(3-5) 5(4-6) 5(4-6) 0,560
Estratégias desadaptativas
Escore (0 — 24) 4(2-8) 5(2-9) 5(2-9) 0,598
Total de estratégias utilizadas
(0-—8) 3(1-4) 3(1-4) 3(1-4) 0,538

*Teste ndo-paramétrico de Kruskal-Wallis, p<0,05.
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Grafico 10 — Frequéncia de uso de estratégias de enfrentamento adaptativas focadas no problema.
Epoca do diagnéstico: (A) Pré-natal; (B): Neonatal; (C): Tardio.
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Grafico 11 — Frequéncia de uso de estratégias de enfrentamento adaptativas focadas na emogéo.
Epoca do diagndstico: (A) Pré-natal; (B): Neonatal; (C): Tardio
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Grafico 12 — Frequéncia de uso de estratégias de enfrentamento desadaptativas.
Epoca do diagndstico: (A) Pré-natal; (B): Neonatal; (C): Tardio
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TABELA 33 — Avaliagcido da associagao entre a Cirurgia e a percep¢ao de qualidade de vida do

paciente.
Cirurgia
AUQEI Ndo Sim
Frequéncia Percentual Frequéncia Percentual
Ma Qv 4 66,7 16 35,6
QV Adequada |2 33,3 29 64,4
Total 6 100,0 45 100,0

N3ao foi encontrada associagdo significativa.(p = 0,195).
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TABELA 34 — Avaliacédo da associagéo entre a Cirurgia e a lista de comportamentos do YSR.

Cirurgia Val q
Lista de comportamentos Nao (3) Sim (40) p;a or de
N lL+C N lL+C

Atividades

Social

Competéncias Total
Ansiedade/depressao
Retraimento/depressao

33,3) 2(66,7) |14(35) 26 (65) 1
66,7)  1(33,3) |24 (60) 16 (40) 1
50) 2 (5,4) 35(94,6) |0,150
17 (42,5) 23 (57,5) |1
28 (70) 12 (30) 1

) )

) )
Queixas Somaticas 33,3) 66,7) 28 (70) 12 (30) 0,243
Problemas sociais 33,3) 66,7) 22 (55) 18 (45) 0,590
Problemas Pensamento 66,7) 33,3) 36 (90) 4 (10) 0,316
Problema atencao 33,3) 66,7) 22 (55) 18 (45) 0,590
Violacdo de Regras 66,7) 33,3) 36 (90) 4 (10) 0,316
Comportamento Agressivo 66,7) 33,3) 34 (85) 6 (15) 0,421

100) 11(27,5) 29(72,5) |0,558
29 (72,5) 11(27,5) |1
16 (40) 24 (60) 1
25(62,5) 15(37,5) |0,552
24 (60) 16 (40)  |0,562
32(80)  8(20) 0,130
30 (75) 10(25)  |0,184
31(77,5) 9(22,5) |0,558

Problemas Externalizantes
Total Problemas

Afetivo

Ansiedade

Somaticos

TDAH

TOD

1(
2(
1(
1(
2(
1(
1(
2(
1(
2(
2(
Problemas Internalizantes 0 (0)
2(
1(
1(
1(
1(
1(
2(
2(
1(
1(
3(

Conduta 66,7 33,3 37(92,5) 3(7,5) 0,259
TOC 33,3 66,7 31(77,5) 9(22,5) |0,156
PTS 33,3 66,7 17 (42,5) 23 (57,5) |1
Qualidades positivas 100) 0) 40 (100) 0 (0) 1

*Teste exato de Fisher, p<0,05
Classificagdo: N-Normal; L- Limitrofe; C- Clinico.
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TABELA 35 a— Avaliagdo da associagao entre a Cirurgia e o resultado do RS-25.

Cirurgia
RS-25 Ndo (13) Sim (137)

Frequéncia ‘ Percentual |Frequéncia ‘ Percentual
Muito Baixo 1 7,7 7 51
Baixo 2 15,4 7 5,1
Limite Baixo 3 23,1 36 26,3
Moderado 4 30,8 53 38,7
Moderadamente Alto |3 23,1 32 23,4
Alto 0 0 2 1,5
Total 13 100 137 100

TABELA 35b — Avaliagdao da associagao entre a Cirurgia e o resultado do RS-25.

Cirurgia
RS-25 Ndo Sim
Frequéncia |Percentual |Frequéncia |Percentual
19 tercil (87 a 129) — Baixo 5 38,5 45 32,8
22 tercil (130 a 142) -
Moderado 4 30,8 46 33,6
32 tercil (143 a 166) — Alto 4 30,8 46 33,6
Total 13 100 137 100

N3o foi encontrada associacdo significativa(. p = 0,919)



Hipoteses 35, 36, e 36

TABELA 36 — Avaliagao da associagao entre a Cirurgia e o uso de estratégias
adaptativas e desadaptativas.

Cirurgia
COPE-BREVE N3o (n=10) Sim (n=80) ZZISL
Mediana (Q1 — Q3) | Mediana (Q1 — Q3)
Estratégias adaptativas focadas no problema
Escore (0 — 36) 28 (20- 30) 31(27-34) 0,042
Total de estratégias utilizadas (0 — 12) 11 (9-11) 12 (11-12) 0,049
Estratégias adaptativas focadas na emocao
Escore (0 — 24) 12,5 (9- 13) 11 (9- 13,5) 0,894
Total de estratégias utilizadas (0 — 8) 5(4-6) 5 (4- 6) 0,894
Estratégias desadaptativas
Escore (0 —24) 9 (3-15) 5(2-8) 0,042
Total de estratégias utilizadas (0 — 8) 5(2-6) 3(1-4) 0,023

*Teste ndo-paramétrico de Mann-Whitney, p<0,05.
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Grafico 13 — Frequéncia de uso de estratégias de enfrentamento adaptativas focadas no problema.
(A) sem cirurgia; (B): com cirurgia.




(A)

(B)

Grafico 14 — Frequéncia de uso de estratégias de enfrentamento adaptativas focadas na emocgéo.
(A) sem cirurgia; (B): com cirurgia
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Grafico 15 — Frequéncia de uso de estratégias de enfrentamento desadaptativas. (A) sem cirurgia;
(B): com cirurgia.
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TABELA 37- Avaliagéo da associagao entre CEC e a lista de comportamentos do YSR.

CEC
Lista de comportamentos Sim (n=30) N&o (n=10) Vflor de

N lL+C N lL+C i
Atividades 10 (33,3) 20 (66,7) |4 (40) 6 (60) 0,718
Social 21 (70) 9 (30) 3 (30) 7 (70) 0,059
Competéncias Total 2(7,4) 25(92,6) |0(0) 10 (100) 1
Ansiedade/depressao 14 (46,7) 16 (53,3) |3 (30) 7 (70) 0,471
Retraimento/depresséo 22 (73,3) 8(26,7) 6 (60) 4 (40) 0,451
Queixas Somaticas 22 (73,3) 8(26,7) 6 (60) 4 (40) 0,451
Problemas sociais 19 (63,3) 11(36,7) |3(30) 7 (70) 0,140
Problemas Pensamento 27 (90) 3(10) 9 (90) 1(10) 1
Problema atengéo 15 (50) 15 (50) 7 (70) 3 (30) 0,464
Violacdo de Regras 26 (86,7) 4 (13,3) 10 (100) 0 (0) 0,556
Comportamento Agressivo |25 (83,3) 5 (16,7) 9 (90) 1(10) 1
Problemas Internalizantes 10 (33,3) 20(66,7) |1(10) 9 (90) 0,233
Problemas Externalizantes |21 (70) 9 (30) 8 (80) 2 (20) 0,696
Total Problemas 13 (43,3) 17 (56,7) |3 (30) 7 (70) 0,711
Afetivo 19 (63,3) 11(36,7) |6(60) 4 (40) 1
Ansiedade 19 (63,3) 11(36,7) |5(50) 5 (50) 0,482
Somaticos 24 (80) 6 (20) 8 (80) 2 (20) 1
TDAH 21 (70) 9 (30) 9 (90) 1(10) 0,401
TOD 22 (73,3) 8(26,7) 9 (90) 1(10) 0,404
Conduta 27 (90) 3(10) 10 (100) 0 (0) 0,560
TOC 24 (80) 6 (20) 7 (70) 3 (30) 0,665
PTS 14 (46,7) 16 (53,3) |3 (30) 7 (70) 0,471
Qualidades positivas 30 (100) 0 (0) 10 (100) 0 (0) 1

*Teste exato de Fisher, p<0,05
Classificagdo: N-Normal; L- Limitrofe; C- Clinico.
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TABELA 38 — Avaliagcédo da associagéo entre CEC e as questdes do CBCL relativo a pacientes com

6 a 18 anos.

CEC

Sim N3o V*alor de

N lL+C N lL+C i
Atividades 15(39,5) 23(60,5) |4 (33,3) 8 (66,7) 1
Social 30 (79) 8 (21,1) 9 (75) 3 (25) 1
Escola 23(71,9) 9(28,1) 8 (66,7) 4 (33,3) 0,727
Competéncias total 7(21,9) 25(78,1) |3 (25) 9 (75) 1
Ansiedade/depresséo 10 (26,3) 28 (73,7) |3 (25) 9 (75) 1
Retraimento/depresséo 26 (68,4) 12(31,6) |6(50) 6 (50) 0,309
Queixas somaticas 25(65,8) 13(34,2) |6 (50) 6 (50) 0,496
Problemas sociais 23 (60,5) 15(39,5) |8 (66,7) 4 (33,3) 1
Problemas pensamento 26 (68,4) 12(31,6) |8(66,7) 4 (33,3) 1
Problema atencao 24 (63,2) 14 (36,8) |7 (58,3) 5(41,7) 1
Violagdo de Regras 32 (84,2) 6(15,8) 10 (83,3) 2(16,7) 1
Comportamento Agressivo |31 (81,6) 7 (18,4) 9 (75) 3 (25) 0,686
Problemas internalizantes 9 (23,7) 29 (76,3) |2(16,7) 10 (83,3) |1
Problemas externalizantes |27 (71,1) 11 (29) 6 (50) 6 (50) 0,294
Total problemas 13 (34,2) 25(65,8) |4 (33,3) 8 (66,7) 1
Afetivo 19 (50) 19 (50) 6 (50) 6 (50) 1
Ansiedade 15(39,5) 23(60,5) |3(25) 9 (75) 0,497
Somaticos 27 (71,1) 11 (29) 9 (75) 3 (25) 1
TDAH 27 (71,1) 11 (29) 8 (66,7) 4 (33,3) 1
TOD 33(86,8) 5(13,2) 8 (66,7) 4 (33,3) 0,191
Conduta 33(86,8) 5(13,2) 10 (83,3) 2(16,7) 1
Tempo cognitivo lento 24 (63,2) 14 (36,8) |6 (50) 6 (50) 0,506
TOC 23 (60,5) 15(39,5) |6 (50) 6 (50) 0,738
PTS 17 (44,7) 21 (553) |5(41,7) 7 (58,3) 1

*Teste exato de Fisher, p<0,05

Classificagdo: N-Normal; L- Limitrofe; C- Clinico.



> INFLUENCIA DO IMPLANTE CARDIACO NA QUALIDADE DE VIDA E NOS
PROBLEMAS COMPORTAMENTAIS E EMOCIONAIS DO PACIENTE.

* Hipotese 40

TABELA 39 — Avaliagcédo da associagdo entre implante e a percep¢ao de qualidade de vida do

paciente.
Implante
AUQEI Nao Sim
Frequéncia Percentual Frequéncia Percentual
Ma QV 12 41,4 8 36,4
Qv
Adequada 17 58,6 14 63,6
Total 29 100 22 100

N&o foi encontrada associagao significativa. (p =0,778).
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TABELA 40 - Avaliagédo da associagdo entre implante e a lista de comportamentos do YSR.

Implante
Lista de comportamentos Nao Sim Vfalor de

N lL+C N lL+C P
Atividades 8 (33,3) 16 (66,7) |7 (36,8) 12 (63,2) |1
Social 16 (66,7) 8(33,3) 10 (52,6) 9 (47,4) 0,531
Competéncias Total 2(9,1) 20 (90,9) |1(5,9) 16 (94,1) |1
Ansiedade/depressao 13 (54,2) 11(45,8) |5(26,3) 14 (73,7) (0,119
Retraimento/depressao 19 (79,2) 5(20,8) 11 (57,9) 8 (42,1) 0,185
Queixas Somaticas 20 (83,3) 4 (16,7) 9 (47,4) 10 (52,6) |0,021
Problemas sociais 15(62,5) 9(37,5) 8 (42,1) 11 (57,9) (0,228
Problemas Pensamento 22 (91,7) 2(8,3) 16 (84,2) 3(15,8) 0,640
Problema atengéo 12 (50) 12 (50) 11(57,9) 8 (42,1) 0,760
Violacdo de Regras 19 (79,2) 5(20,8) 19 (100) 0 (0) 0,056
Comportamento Agressivo |19 (79,2) 5(20,8) 17 (89,5) 2(10,5) 0,437
Problemas Internalizantes 9 (37,5) 15(62,5) [2(10,5) 17 (89,5) 0,077
Problemas Externalizantes |17 (70,8) 7 (29,2) 14 (73,7) 5(26,3) 1
Total Problemas 10 (41,7) 14 (58,3) |7 (36,8) 12 (63,2) |1
Afetivo 15(62,5) 9(37,5) 11(57,9) 8 (42,1) 1
Ansiedade 16 (66,7) 8(33,3) 9 (47,4) 10 (52,6) [0,230
Somaticos 21 (87,5) 3(12,5) 12 (63,2) 7 (36,8) 0,079
TDAH 16 (66,7) 8(33,3) 15 (79) 4 (21,1) 0,500
TOD 17 (70,8) 7 (29,2) 16 (84,2) 3 (15,8) 0,470
Conduta 20 (83,3) 4 (16,7) 19 (100) 0 (0) 0,118
TOC 18 (75) 6 (25) 14 (73,7) 5(26,3) 1
PTS 12 (50) 12 (50) 6 (31,6) 13 (68,4) |[0,351
Qualidades positivas 24 (100) 0 (0) 19 (100) 0 (0) 1

*Teste exato de Fisher, p<0,05

Classificagdo: N-Normal; L- Limitrofe; C- Clinico.
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TABELA 41 — Avaliacédo da associagao entre implante e as questdes do Prince-Embury.

Implante

N3o Sim :j/alo:< ViLor de

Alta ‘ Média ‘ Baixa Alta ‘ Média ‘ Baixa eP P
Otimismo 10(31,3) 11(34,4) 11(34,4) |4(14,8) 18(66,7) 5(18,5) |0,047 |1
Auto-Eficacia 5 (15,6) 20(62,5) 7(21,9) |2(7,4) 14 (51,9) 11 (40,7) |0,243 |0,202
Adaptabilidade 1(9,1) 4(36,4) 6(54,6) |1(14,3) 5(71,4) 1(14,3) |- 0,417
Controle 8 (25) 10(31,3) 14 (43,8) |3(11,1) 10(37) 14 (51,9) | 0,394 0,288
Confianca 2 (6,3) 17 (53,1) 13 (40,6) |4(14,8) 12 (44,4) 11 (40,7) |0,527 |0,651
Apoio 3(9,4) 20(62,5) 9(28,1) |4(14,8) 17(63) 6(22,2) |0,753 |0,652
Conforto 4(12,5) 21(65,6) 7(21,9) |6(22,2) 12(44,4) 9(33,3) |0,259 |1
Tolerancia 6 (24) 12 (48) 7(28) 2(12,5) 11(68,8) 3(18,8) |0,416 |1
Capacidade de 1
relacionamento 6 (18,8) 11 (34,4) 15(46,9) |6(22,2) 7(25,9) 14(51,9) |0,778
Suscetibilidade 16 (50) 13 (40,6) 3(9,4) 12 (44,4) 15 (55,6) 0(0) 0,191 0,265
Recuperacdo 15(46,9) 16 (50) 1(3,1) 14 (51,9) 12 (44,4) 1(3,7) - 1
Prejuizo 14 (43,8) 16(50) 2(6,3) 13 (48,2) 13(48,2) 1(3,7) 0,879 |1
Reatividade emocional |[19(59,4) 11(34,4) 2(6,3) 17 (63) 10(37) 0(0) - 0,492
Recursos 11(34,4) 6(18,8) 15(46,9) |4(14,8) 8(29,6) 15(55,6) |0,207 |0,203
Vulnerabilidade 21(65,6) 8(25) 3(9,4) 22 (81,5) 5(18,5) 0(0) 0,191 |0,235

*Teste de Qui-quadrado, p<0,05
**Teste exato de Fisher (Alta x baixa); p<0,05

(-) Teste ndo aplicavel
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TABELA 42- Avaliagdo da associacao entre implante e as questbes do CBCL relativo a

pacientes com 6 a 18 anos.

Implante

NZo (34) Sim (22) Valor de

N lL+C N lL+C P
Atividades 11(32,4) 23(67,7) |9 (40,9) 13 (59,1) 0,575
Social 22 (64,7) 12(353) [19(86,4) 3(13,6) 0,122
Escola 20 (69) 9 (31) 14 (73,7)  5(26,3) 1
Competéncias total 5(17,2) 24 (82,8) |5(26,3) 14 (73,7) 0,487
Ansiedade/depresséo 9 (26,5) 25(73,5) |6(27,3) 16 (72,7) |1
Retraimento/depresséo 22 (64,7) 12(35,3) [13(59,1) 9(40,9) 0,780
Queixas somaticas 20 (58,8) 14 (41,2) |14 (63,6) 8(36,4) 0,785
Problemas sociais 22 (64,7) 12(35,3) |14(63,6) 8(36,4) 1
Problemas pensamento 23 (67,7) 11(32,4) (16 (72,7) 6(27,3) 0,772
Problema atengéo 21(61,8) 13(38,2) |14(63,6) 8(36,4) 1
Violagdo de Regras 28 (82,4) 6(17,7) 20(90,9) 2(9,1) 0,460
Comportamento Agressivo |26 (76,5) 8 (23,5) 18 (81,8) 4 (18,2) 0,746
Problemas internalizantes 5(14,7) 29 (85,3) |6(27,3) 16 (72,7) 10,310
Problemas externalizantes |21 (61,8) 13(38,2) [16(72,7) 6 (27,3) 0,564
Total problemas 9 (26,5) 25(73,5) |10(455) 12(54,6) |0,161
Afetivo 17 (50) 17 (50) 11 (50) 11 (50) 1
Ansiedade 13(38,2) 21(61,8) |7(31,8) 15(68,2) |0,777
Somaticos 25(73,5) 9(26,5) 16 (72,7) 6 (27,3) 1
TDAH 24 (70,6) 10(29,4) |16(72,7) 6 (27,3) 1
TOD 27 (79,4) 7 (20,6) 19 (86,4) 3(13,6) 0,724
Conduta 28 (82,4) 6(17,7) 20(90,9) 2(9,1) 0,460
Tempo cognitivo lento 21(61,8) 13(38,2) [13(59,1) 9 (40,9) 1
TOC 21(61,8) 13(38,2) |12(54,6) 10(45,5) 0,781
PTS 15(44,1)  19(55,9) |9 (40,9) 13(59,1) |1

*Teste exato de Fisher, p<0,05

Classificagdo: N-Normal; L- Limitrofe; C- Clinico.



> INFLUENCIA DO IMPLANTE CARDICO DO PACIENTE NO USO DE
ESTRATEGIAS DE ENFRENTAMENTO DE SEU CUIDADOR.

* Hipétese 45

TABELA 43 - Avaliagédo da associagao entre implante e o uso de estratégias adaptativas e

desadaptativas.
Implante
COPE-BREVE Nao Sim Valo:
Mediana (Q1 —|Mediana (Q1 -|dep
Q3) Q3)
Estratégias  adaptativas  focadas no
problema
Escore (0 — 36) 31 (27 - 34) 31 (26 - 34) 0,933
Total de estratégias utilizadas (0 — 12) 11 (10 - 12) 12 (10 -12) 0,407
Estratégias adaptativas focadas na emocgao
Escore (0 — 24) 11 (9 - 14) 11 (10 - 13) 0,873
Total de estratégias utilizadas (0 — 8) 5(4 -6) 5 (4 -6) 0,899
Estratégias desadaptativas
Escore (0 — 24) 5(2-9) 6(3-38) 0,993
Total de estratégias utilizadas (0 — 8) 3(1-4) 3(1-4) 0,893

*Teste ndo-paramétrico de Mann-Whitney, p<0,05

> INFLUENCIA DO TIPO DE IMPLANTE CARDIACO NA QUALIDADE DE VIDA
E NOS PROBLEMAS COMPORTAMENTAIS E EMOCIONAIS DO

PACIENTE.

* Hipétese 46

TABELA 44 - Avaliacdo da associagéo entre implante (MP, CDI) e

a percepcgao de qualidade de vida do paciente.

Implante
AUQEI MP_ cbr
Frequénci | Percentu |Frequénci | Percentu
a al a al
Ma Qv 5 35,7% 3 37,5%
Qv
Adequada 9 64,3% 5 62,5%
Total 14 100 8 100

Nao foi encontrada associagao significativa entre o tipo de implante e a percepgéo de qualidade de

vida, considera (p = 1).



* Hipétese 47

TABELA 45 — Avaliacido da associagéo entre implante (MP, CDI ) e a lista de
comportamentos do YSR.

_ Implante
Lista de MP CD Vf\lor de
comportamentos p
N L+C N L+C

Atividades 1(16,7) 5(83,3) |6(46,2) 7(53,9) 0,331
Social 5(83,3) 1(16,7) |5(38,5) 8(61,5) 0,141
Competéncias Total |0 (0) 4 (100) 1(7,7) 12(92,3) |1
Ansiedade/depresséo |2 (33,3) 4 (66,7) |3(23,1) 10(76,9) 1

Retraimento/depress
ao 3 (50) 3 (50) 8 (61,5) 5(38,5) 1
Queixas Somaticas |4 (66,7) 2(33,3) |5(38,5) 8 (61,5) 0,350
Problemas sociais 5(83,3) 1(16,7) [3(23,1) 10(76,9) |0,041

Problemas 11
Pensamento 5(83,3) 1(16,7) |(84,6) 2(154) 1
Problema atencao 3 (50) 3 (50) 8 (61,5) 5(38,5) 1
Violagdo de Regras 13
6 (100) 0(0) (100) 0 (0) 1
Comportamento 12
Agressivo 5(83,3) 1(16,7) [(92,3) 1(7,7) 0,544
Problemas Internal |2 (33,3) 4 (66,7) |0 (0) 13 (100) 0,088
Problemas External 11
3 (50) 3 (50) (84,6) 2(15,4) 0,262
Total Problemas 3 (50) 3 (50) 4 (30,8) 9(69,2) 0,617
Afetivo 3 (50) 3 (50) 8 (61,5) 5(38,5) 1
Ansiedade 2(33,3) 4(66,7) |7(53,9) 6(46,2) 0,628
Somaticos 4 (66,7) 2(33,3) |8(61,5) 5(38,5) 1
10
TDAH 5(833) 1(167) |(76,9) 3(23.1) |1
12
TOD 4(667) 2(333) [(923) 1(7.7)  |0.222
Conduta 13
6 (100) 0(0) (100) 0 (0) 1
TOC 5(83,3) 1(16,7) |9(69,2) 4 (30,8) 1
PTS 3 (50) 3 (50) 3(23,1) 10(76,9) 0,320
. " 13
Qualidades positivas 6 (100) 0(0) (100) 0(0) 1

*Teste exato de Fisher, p<0,05
Classificagdo: N-Normal; L- Limitrofe; C- Clinico



> INFLUENCIA DO TIPO DE IMPLANTE CARDIACO NOS FATORES DE

PROTEGAO E

COMPORTAMENTAIS E EMOCIONAIS DO PACIENTE.

VULNERABILIDADE

* Hipoéteses 48, 49, 50, 51 e 52

E NOS

PROBLEMAS

TABELA 46 — Avaliagédo da associacdo entre implante (MP, CDI ou ndo implante) e as questdes do

Prince-Embury.

Implante Valor Valor
e : oDl : _tdepr |9
Alta  |Média |Baixa |Alta |Média |Baixa P
Otimismo 3 8 3 10 2 1
@14 (57.0) @14) [10.7) (169) (154) |0.500
AdlBRCa0R 147.1) (286) (843) [1(77) (769) (154) |- |4
Controle (21.4) (143) (643) |0(0) (61,5) (38,5) |0,021|%°™°
. 3 4 5 7
Confianca (21.4) 7(50) (28,6) |1(7.7) (38,5) (53,9) |0,347 0282
. 3 6 5 11
Apoio (321,4) (42,9) 5135,7) ; (7,7) (584,6) ; 7.7) |0,078 |
Conforto (21.4) 7(50) (28,6) |(231) (385) (385) |0.815]"
Tolerancia 0(0 6857 1143 222 5556 222 1
P A L S e e e
apac de
relacion (28.6) (28.6) (42,9) |(15.4) g23,1) 61,5) | 0,589 |0628
. 8 6 4
Suscetibilidade (57.1) (42,9) 0 (0) (30,8) (69,2) 0 (0) ) 1
_ |9 5 5 7
Recuperacdo | g43) (35,7) 0 (0) (85) (839) 1(77) - 0,400
. 9 5
Prejuizo 643) (357) 0(0) |(30.8) (61,5 17 |- |%37
Reativid 11 3 6 7
emocional (78,6) (21,4) 0(0) (46,2) (53,9) 0(0) - 1
Recursos 3 4 4 8 0,582
u (21,4) (286) 7(50) |1(7.7) (30,8) (61.5) |0,507 (%
-~ 12 2 10 3
Vulnerabilidade (857) (14.3) 0(0) (76.9) (23.1) 0 (0) ) 1

*Teste de Qui-quadrado, p<0,05
**Teste exato de Fisher (Alta x baixa); p<0,05
(-)Teste nao aplicavel
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TABELA 47- Avaliagédo da associagéo entre implante (MP, CDI ) e as questdes do CBCL
relativo a pacientes com 6 a 18 anos.

_ Implante
Lista de MP CDI Valor
comportamentos dep

N lL+C [N lL+C

Atividades 4 (40) 6 (60) 5(41,7) 7(58,3) |1
Social 10 (100) 0 (0) 9 (75) 3 (25) 0,221
Escola 6 (75) 2 (25) 8 (72,7) 3(27,3) |1
Competéncias total |2 (25) 6 (75) 3(27,3) 8(72,7) |1
Ansiedade/ 10
depresséao 4 (40) 6 (60) 2(16,7) (83,3) 0,348
Retraimento/depress
ao 6 (60) 4 (40) 7 (58,3) 5(41,7) |1

Queixas somaticas |7 (70) 3(30) |7(58,3) 5(41,7) |0,675
Problemas sociais 6 (60) 4(40) |8(66,7) 4(33,3) |1

Problemas
pensamento 7(70)  3(30) 9(75) 3(25) 1
Problema atengéo 6 (60) 4(40) |8(66,7) 4(33,3) |1

Violagéo de Regras 10 (100) 0 (0) (83,3) 2(16,7) | 0,481

Comportamento
Agressivo 9 (90) 1(10) 9 (75) 3 (25) 0,594
. . 10

Problemas internaliz 4 (40) 6 (60) 2(16,7) (83.3) 0.348
Problemas externaliz |8 (80) 2 (20) |8(66,7) 4 (33,3) |0,646
Total problemas 5 (50) 5 (50) 5(41,7) 7(58,3) |1
Afetivo 4 (40) 6 (60) 7 (58,3) 5(41,7) {0,670
Ansiedade 4 (40) 6 (60) 3 (25) 9 (75) 0,652
Somaticos 8 (80) 2 (20) 8 (66,7) 4 (33,3) |0,646
TDAH 7 (70) 3 (30) 9 (75) 3 (25) 1
TOD 10 (100) 0 (0) 9 (75) 3 (25) 0,221
Conduta 10

10 (100) 0 (0) (83,3) 2(16,7) 0,481
Tempo cognitivo
lento 6 (60) 4 (40) 7 (58,3) 5(41,7) |1
TOC 5 (50) 5 (50) 7 (58,3) 5(41,7) |1
PTS 4 (40) 6 (60) 5(41,7) 7(58,3) |1

*Teste exato de Fisher, p<0,05
Classificagdo: N-Normal; L- Limitrofe; C- Clinico.



> INFLUENCIA DO TIPO DE IMPLANTE CARDICO DO PACIENTE NA
RESILIENCIA E NO USO DE ESTRATEGIAS DE ENFRENTAMENTO DO

CUIDADOR.

* Hipodtese 54

TABELA 48a — Avaliagcéo da associagao entre implante (MP, CDI ou ndo implante)
e o resultado do RS-25.

Implante
RS-25 MP CDI

Frequénci | Percentu |Frequénci|Percentu

a al a al
Muito Baixo 1 3,8% 1 5,9%
Baixo 1 3,8% 1 5,9%
Limite Baixo 6 23,1% 7 41,2%
Moderado 9 34,6% 5 29,4%
Moderad alto 8 30,8% 3 17,6%
Alto 1 3,8% 0 0,0%
Total 26 100 17 100

TABELA 48a — Avaliagdo da associagdo entre implante (MP, CDI ou ndo implante)
e o resultado do RS-25.em tercis.

Implante
RS-25 MP . CDlI .
Frequénci | Percentu |Frequénci | Percentu
a al a al
1° tercil (87 a 129) —
Baixo 7 26,9% 8 47,1%
2° tercil (130 a 142) -
Moderado 8 30,8% 5 29,4%
3° tercil (143 a 166) —
Alto 11 42,3% 4 23,5%
Total 26 100 17 100

N&o foi encontrada associacgao significativa. (p =0,326).



TABELA 49 — Resultados das escalas do RS-25 de acordo com o tipo de implante.

Escalas do RS-25 Implante N (I\j/lpedla * g/lg;jlana Q1 - gl:;s::c;agao
Auto confianca CDI Moderadamente
26 294 30 (26 - 32) alto
MP Moderadamente
17 27,7+46 30(25-31) alto
Sentido de Vida  CDI 26 28,4 +3,4 28(26-31) Moderado
MP 17 26,9+3,6 27 (25-29) Moderado
Equilibrio CDI 26 232+56 23(20-28) Baixo
MP 17 21,7+3,9 23(18-25) Baixo
Perseveranca CDI 26 28,3+4  28,5(27 - 32) Moderado
MP 17 28,4 +36 29 (27 -31) Moderado
Solidao CDI
Existencial 26 27,2+5,7 28,5(25-31) Moderado
MP 17 24,3+6,1 25(18-30) Limite baixo

dp: desvio padrao; Q1: 1° quartil; Q3: 3° quartil
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TABELA 50 — Avaliacado da associagao entre implante (MP, CDI ou ndo implante) e
0 uso de estratégias adaptativas e desadaptativas.

Implante
COPE-BREVE MP_ CDL Valor de
Mediana (Q1 | Mediana (Q1|P
- Q3) - Q3)
Estratégias adaptativas focadas no
problema
Escore (0 — 36) 31(22,5-33) 31(27-36) 0,401
Total de estratégias utilizadas
(0-12) 11,5(9,512) 12(12-12) 0,129
Estratégias adaptativas focadas na
emocao
10,5

Escore (0 — 24)

Total de estratégias utilizadas

(9,5-13,5)  11(10-13) 0,599

(0-28) 5(4-5) 5(4-6) 0,770
Estratégias desadaptativas
Escore (0 — 24) 554-75) 6(0-8) 0,599
Total de estratégias utilizadas
(0—8) 3(2-4) 3(0-4) 0,830

*Teste ndo-paramétrico de Mann-Whitney, p<0,05.





