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RESUMO

Esta € uma pesquisa de desenvolvimento descritivo, com abordagem qualitativa,
gue teve como objetivo compreender a vivéncia das méaes no aleitamento materno
de seus bebés com cardiopatia congénita. A pesquisa foi realizada na unidade de
cardiopediatria do Hospital Dr. Carlos Alberto Studart Gomes (Hospital de
Messejana) em Fortaleza-Ceara, instituicAio de reconhecimento nacional e
internacional no tratamento de pacientes com cardiopatia congénita. A coleta de
informagdes ocorreu nos meses de fevereiro a abril de 2016, com a participacao de
nove maes de bebés diagnosticados com cardiopatia congénita, sendo incluidas
maes adolescentes e adultas, com idade de = 10 anos a < 60 anos. Apés
esclarecimento e assinatura dos termos de consentimento e assentimento, as maes
responderam questdes sobre dados sociodemogréficos, seguidos de uma entrevista
semiestruturada, abordando a experiéncia vivida no aleitamento de seu bebé com
cardiopatia. As entrevistas foram gravadas com consentimento, respeitando o0s
aspectos éticos, e suas falas, posteriormente, transcritas na integra para analise.
Por meio de processo reducional, seguindo as fases propostas da analise tematica
de Minayo, foram obtidos 242 recortes expressivos, acomodados em 27 unidades de
significado e organizadas em duas categorias: "O saber materno sobre a doenca e a
internacdo do seu bebé&” e “A mae ante a possibilidade e impossibilidade de
amamentar seu bebé com cardiopatia congénita”. As vivéncias maternas apontaram
fatores que interferem no aleitamento materno, tais como o estado emocional da
mae ante a cardiopatia do filho, a atitude de alguns profissionais pouco experientes
em cardiopediatria que, de imediato, inabilitam o aleitamento materno e a auséncia,
estrutural e organizacional, de servico que favoreca a pratica. Com base nos
discursos maternos foi elaborado um livro de colorir, a ser utilizado com esse
publico, no intuito de reduzir a ansiedade e amenizar o estado emocional fragilizado
da mée diante da doenca e internacdo do bebé, porquanto que estados de estresse

interferem na lactagéo e prejudicam o aleitamento materno.

Palavras-chave: Aleitamento materno; Amamentagéo; Leite materno; Fonoaudiologia;

Cardiopatia congénita.



ABSTRACT

This is a descriptive development research, with qualitative approach that aimed to
understand the experience of mothers in breastfeeding their babies with congenital
heart disease. The survey was conducted in Cardiopediatrics unit of the Hospital Dr.
Carlos Alberto Gomes Studart (Messejana Hospital) in Fortaleza, Ceara, national
and international recognition of the institution in the treatment of patients with
congenital heart disease. Data collection took place from February to April 2016, with
the participation of nine mothers of babies diagnosed with congenital heart disease,
adolescent and adult mothers were included, aged = 10 years <60 years. After
clarification and signing the terms of consent and assent, the mothers answered
guestions about sociodemographic data, followed by a semi-structured interview,
addressing the experience in feeding your baby with heart disease. The interviews
were recorded with consent, respecting the ethical, and their speeches later
transcribed for analysis. Through reductional process, following the steps proposed
the theme of Minayo analysis, 242 significant cuts, accommodated in 27 units of
meaning and organized into two categories were obtained: "Knowledge mother about
the illness and hospitalization of your baby" and " The mother at the possibility and
impossibility of breastfeeding your baby with congenital heart disease. " Maternal
experiences pointed to factors that interfere with breastfeeding, such as the mother's
emotional state before the disease's son, the attitude of some inexperienced
professionals Cardiopediatrics that immediately disqualify breastfeeding and
absence, structural and organizational, service that encourages the practice. Based
on maternal discourse has produced a coloring book to be used with this audience in
order to reduce anxiety and soften the fragile emotional state of the mother before
the illness and hospitalization of the baby, because that stress states interfere with
lactation and undermine breastfeeding.

Keywords: Breastfeeding; Breast-feeding; Breast milk; Speech therapy; Congenic

cardiopathy.
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1 NOTAS INTRODUTORIAS

O aleitamento materno € considerado um dos alicerces para a promog¢ao
e protecdo da saude das criancas em todo 0 mundo e por iSSo enseja tanto interesse
acerca do assunto, assim como acdes politicas incisivas de incentivo a
amamentacao junto as maes, profissionais da area e ao sistema de salde em si.

Segundo estudos da Organizacdo Mundial de Saude (OMS), do Fundo
das Nacdes Unidas para a Infancia (UNICEF) e da Academia Americana de
Pediatria (AAP), vale investir no aleitamento materno, pois ndo ha duvidas de que é
alimento padréo-ouro para recém-nascidos, sendo recomendado de forma exclusiva
até o sexto més de vida e, depois, complementado por alimentos saudaveis ate os
dois anos de idade ou mais (SANTIAGO, 2013).

A amamentacdo é definida, de acordo com a Sociedade Brasileira de
Pediatria (2009), baseando-se em critérios da OMS, como aleitamento materno
exclusivo (AME), quando a crianca recebe somente o leite da méae; aleitamento
materno (AM), quando a crianca recebe leite materno e pode acolher outro alimento
como complemento, incluindo leite ndo humano; e ndo amamentados, quando sao
alimentadas apenas com leite de vaca ou formula infantil, com ou sem alimento
complementar.

O Ministério da Saude (2012) preconiza que o leite materno contém todos
0os ingredientes de que um recém-nascido necessita, oferecendo dentre tantas
substancias benéficas: proteina e caseina/lactoalbumina (facilitam na digestéo e
favorece o esvaziamento gastrico), hidratos de carbono (estimulam o sistema imune
e protegem da acdo bacteriana), acidos graxos de cadeia longa (associados a
cognicdo, ao crescimento e a visao), glutamina, arginina e acetil-hidrolase (agindo
como antiinflamatorio e protetor para a enterocolite necrosante) e diversas
vitaminas, como, por exemplo, a vitamina A (protecao do epitélio respiratério quanto
a displasia broncopulmonar).

Os beneficios do AM nao se restringem ao bebé, alcancam a mae, como
esclarecem Escarce et al. (2013), pois proporcionam encaixe perfeito entre mae e
filnho e cumprem uma fungdo de “corddo umbilical”’, gerando na mulher que
amamenta um conforto ao ver sua capacidade de contribuir com a vida por meio do
alimento que oferta, além de reduzir chances de desenvolver cancer de mama e

prevenir uma nova gestacao.
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Podem ser acrescentados as vantagens nutricionais e imunoldgicas ja
citadas, a praticidade do leite materno, o favorecimento da questdo econdmica e 0s
aspectos emocionais e psicoldgicos, pois, segundo Beck et al. (2012), o aleitamento
materno fortalece o vinculo afetivo entre méae e filho, amplia a relacdo de
conhecimento e comunicacdo entre eles, além de propiciar importante estimulagédo
afetiva e cognitiva e uma ligacdo emocional que facilitard o desenvolvimento global
dessa crianca.

Além das vantagens citadas, Silveira et al. (2013) acrescentam que o AM
promove o crescimento e o desenvolvimento craniofacial, fortalece o sistema
miofuncional orofacial, ocasionando tonicidade muscular, condicbes oclusais e
dentarias adequadas para as funcdes de succao, mastigacao, degluticdo, respiracéo
e fala.

Castelli, Maahs e Almeida (2014) concluiram que uma crian¢ca que nao
experienciou o AM, ou o fez por um curto periodo, pode apresentar alteracdes na
mastigacdo, degluticdo, respiracdo, articulacdo dos sons da fala, além de
desenvolver habitos orais deletérios, como suc¢ao do dedo e/ou chupeta, com vistas
a suprir o menor numero de succfes que ocorrem em uma amamentacao artificial.
Essas alterac6es podem levar a necessidade de atendimento especializado com
fonoaudibélogos e odontélogos.

A atuacdo fonoaudiolégica na rede hospitalar junto a populagéo
pediatrica, em enfermaria, alojamento conjunto, ambulatério ou em unidades de
terapia intensiva, mostra-se imprescindivel, como pontuam Medeiros et al. (2014)
promovendo a pratica do AM, uma alimentacdo oral segura e 0 bom
desenvolvimento das fungBes estomatognaticas do RN, uma vez que o ato de sugar
estabelece um estimulo adequado aos musculos orofaciais e conduz a um
desenvolvimento motor oral satisfatorio.

Brito et al. (2014) referem que, apesar dos beneficios enfaticamente
levantados, ha circunstancias especificas nas quais a amamentacao € inabilitada ou
pode apresentar restricdes, seja por fatores ligados a mae, como HIV, leucemia,
tuberculose, tratamento quimioterapico e uso de drogas, ou em relacdo a crianga,
como prematuridade, baixo peso, alergias, enteroinfeccbes e malformacdes
congénitas que inabilitem o aleitamento materno de algum modo.

Para Beck et al. (2012), a propria internacdo do RN em unidades de

cuidados e aparelhagem especifica podem interferir no AM ao promover um
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desequilibrio emocional da mde e do bebé pela separacdo da diade, gerando
conflitos, ansiedade, tenséo e inseguranca. Além disso, como complementam Kruel
e Lopes (2012), as maes enfrentam sentimentos de culpa e luto intenso, mesmo néo
havendo a morte concreta do bebé, pois o filho que nasceu se distancia do bebé
perfeito idealizado na gestacdo. Nos casos de anormalidade congénita, vé-se que
este confronto assume dimensdo emocional maior, podendo influenciar
negativamente o AM e a vinculacdo com o filho.

E comum, no caso de lactentes que precisam ser hospitalizados, ocorrer
desmame total/ parcial e exposicdo precoce ao uso de leites artificiais, de
mamadeira ou de vias alternativas de alimentacdo. Para Loures et al. (2012), isso
decorre da necessidade de longos periodos de internacdo, intubacdo e uso de
sondas de alimentacdo, que podem desencadear no bebé sinais de desconforto e
disfagia, com necessidade emergencial de conduta fonoaudiolégica no intuito de
restabelecer uma via oral segura.

Dentre os bebés com necessidade de hospitalizacdo, podemos destacar a
malformacéo cardiaca congénita, uma anormalidade estrutural do coracdo ou dos
vasos intratoracicos, acompanhada ou nao de sindromes cromossdmicas ou
génicas, que evolui assintomatica ou sintomaticamente, com casos de enorme
complexidade e podendo cursar com a morte (CRISTOVAM et al., 2013).

Aradjo et al. (2014) referem-se a existéncia de variadas incidéncias
descritas na literatura sobre cardiopatia congénita, dependendo da idade, da
populacdo analisada e dos tipos de malformacdes mostradas, mas estimam que
acometam em torno de 0,9 % dos nascidos, sendo de 20 % a 30 % de defeitos
estruturais graves, sem gue se saiba, assim, uma verdadeira e Unica incidéncia e
distribuicdo das cardiopatias congénitas no mundo.

Os tipos mais comuns de cardiopatia, segundo Paola, Barbosa e
Guimaraes (2012), séo as aciangticas, mais frequentes, entre elas a comunicacao
interatrial (CIA), a comunicagao interventricular (CIV), defeito no septo
atrioventricular total (DSAVT) ou parcial (DSAVP), a estenose adrtica, a persisténcia
do canal arterial (PCA) e a coarctacdo da aorta (CoA), e as ciangticas, com maior
potencial de gravidade, entre elas, a tetralogia de Fallot (T4F), a transposicao de
grandes artérias (TGA), o coracdo univentricular (atresia tricuspide, dupla via de
entrada do ventriculo esquerdo),o truncus arterioso e a drenagem andmala total de

veias pulmonares.
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O quadro clinico apontado, segundo Bertoletti et al. (2014) depende de
aspectos anatomicos alterados e do grau de alteracdo. Os sintomas mais comuns,
sdo a taquipneia e/ou dispneia, fadiga, sudorese ao esforco ou repouso, palidez,
taquicardia, cianose, irritabilidade e desconforto respiratério, que podem afetar o
desenvolvimento fisico e ponderal, o funcionamento motor, cognitivo e neuroldgico,
com necessidade de acompanhamento continuo por parte da equipe médica e dos
pais dessa crianca.

Na maioria dos casos, faz-se necessario o tratamento cirdrgico, imediato
ou programado, com o objetivo de corrigir os defeitos e controlar os sintomas,
prevenir disfungbes, aumentar a sobrevida e melhorar a qualidade de vida dos
pacientes (ARAGAO et al., 2013).

A cardiopatia congénita requer, portanto, um olhar cuidadoso de pais e,
em especial, da equipe que acompanha o bindmio mae-bebé, porque segundo
Monteiro et al. (2012), algumas intercorréncias, podem ser encontradas durante a
alimentacdo do bebé&, como episédios de vomito, recusa alimentar, refluxo
gastroesofagico, crises hipoxémicas, entre outras, necessitando de suporte imediato.

Esses sintomas decorrem do baixo débito cardiaco e da fungdo miocéardia
alterada, com influéncia direta na ingestdo alimentar levando ao consumo abaixo
das exigéncias nutricionais para a idade, o que pode ocasionar dificuldades de
ganho de peso e desnutricdo nessas criancas.

Outra intercorréncia usualmente encontrada, como afirmam Fraga,
Pereira e Levy (2011), é que cerca de 37% dos recém nascidos com cardiopatia
congénita podem ser diagnosticados com certo grau de disfagia orofaringea, o que
inabilita uma via oral segura e ocasiona o desmame precoce e a indicagao de
sondas de alimentacéo.

Pereira (2012) acrescenta a nog¢do de que as vias alternativas de
alimentacdo, embora garantam a sobrevivéncia, se utilizadas por longos periodos,
podem acarretar alteragbes no sistema sensoriomotor e oral e na coordenacao
succgao-degluticao-respiragéo e, posteriormente, dificultar a introdugao posterior da
dieta via oral, no ganho de peso e no aleitamento materno.

Com a possibilidade de irregularidades no bebé com cardiopatia, como as
citadas, Santiago (2013) relata a existéncia de um mito de que a alimentacao ao seio

materno para essas criancas seja muito dificil ou impossivel e que, por isso, alguns
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profissionais e familiares aconselhem de imediato a mée a oferecer alimentacao
artificial ao bebé e contraindiguem a amamentacéao.

Este mesmo autor esclarece que, ainda que se constatem algumas
dificuldades, criancas com as condi¢cdes clinicas favoraveis relacionadas a
saturacéo, frequéncia cardiaca, respiratoria e estabilidade hemodinadmica, podem e
devem ser amamentadas, porque um defeito cardiaco ndo € um fator preditor da
incapacidade do bebé de ser amamentado, nem da duracdo da alimentacédo ao seio
materno. Ha que se avaliar caso a caso.

A priori, os beneficios do leite humano para o bebé com cardiopatia
congénita sao inlmeros, como para qualquer crianca, o que justificaria mais estudos
sobre a amamentacdo nesse publico. Entre estes podemos citar: o baixo nivel de
sédio, a facil digestibilidade que permite a crianca se alimentar com maior
frequéncia, volumes menores a cada mamada, sem grandes esfor¢os, e 0 cansaco a
alimentacdo, garantindo o ganho de peso, além de propriedades imunoldgicas,
menor estresse emocional materno e fortalecimento do vinculo méae-bebé
(MEDEIROS; BERNARDI, 2011).

E evidente que o bebé com cardiopatia pode realmente exibir
caracteristicas clinicas que dificultem a alimentagéo por via oral, e, em especial, a
amamentacdo. O fonoaudibélogo, no entanto, como integrante da equipe
interdisciplinar, deve avaliar junto a equipe médica as condicdes clinicas do bebé,
assim como disponibilidade, interesse na amamentacdo e condicdes emocionais da
mae para o aleitamento materno. Fujinaga et al. (2012) complementam que o
fonoaudidlogo deve, neste momento, buscar técnicas que facilitem a alimentacdo ao
seio, como uso do copo, relactacado e translactacdo, além de incentivar e apoiar o AM
junto a mae, sem que haja prejuizo a satude do bebé.

E vastamente difundido na literatura o fato de que toda mulher é capaz de
amamentar, no entanto, sabe-se que a lactacdo é um fendmeno profundamente
influenciado pelas emog¢bdes. Como destaca Silva (2013), situacdes de estresse e
ansiedade no processo de hospitalizagcdo podem interferir na producéo e quantidade
do leite materno, necessitando de um suporte dos profissionais da saude e dos
membros da familia para tornar essa mae autoconfiante no uso de técnicas
adequadas e na resolucdo de dificuldades que possam aparecer. O apoio
profissional se faz imprescindivel junto a mae do bebé com cardiopatia.
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O ideal é que indicagBes de desmame ou introducdo de outras vias de
alimentacdo para esses bebés sejam feitas apenas por uma equipe experiente em
cardiopatia congénita com uma avaliagcdo precisa de cada caso. Essa concluséo
pode ser reforcada tomando como base Santiago (2013), ao enfatizar que estudos
recentes evidenciam menor estresse cardiorrespiratério e melhores niveis de
saturacdo de oxigénio durante a amamentagdo do que durante alimentagdo por
mamadeira, indo de encontro a pratica imediatista de alguns profissionais em
generalizar e inviabilizar a amamentacdo e/ou via oral da crianca, sem uma analise
detalhada do quadro clinico do paciente.

A equipe de saude que acompanha as méaes e bebés com cardiopatia
durante a hospitalizacdo tem entdo, como reforca Padilha (2013), um desafio além
da manutencédo das condi¢Bes clinicas da crianca, que é o de entendimento da
situacao de vida de cada paciente, da mée, de suas expectativas e necessidades na
cura, além de cuidar do sofrimento advindo do adoecimento, medo da perda,
aceitacado de possiveis sequelas e até do obito.

Como fonoaudidloga do Servico de Pediatria do Hospital Dr. Carlos
Alberto Studart Gomes, atuando junto aos bebés com cardiopatia e suas maes, no
pré e pos-cirurgico, deparamos com o estado emocional fragilizado dessas maes na
vivéncia da amamentacdo, receosas nos cuidados e manejos envolvidos na
alimentacdo por via oral dos seus bebés, podendo vir a ser esse momento de
ansiedade e estresse o motivo para desanimo e desisténcia no aleitamento materno
dos bebés com cardiopatia.

Fraga et al. (2015) acrescentam gue sdo poucas as pesquisas publicadas,
mensurando a incidéncia e a prevaléncia de dificuldades na degluticdo da populagéo
cardiaca pediatrica, e, de maneira mais especifica, sobre a amamentacdo nesse
publico, esses numeros sdo ainda mais reduzidos, havendo a necessidade de mais
estudos, especialmente em relacdo a atuacao fonoaudiolégica, de modo a contribuir
para o servico e com 0s pacientes.

Assim, justificamos a relevancia deste estudo no intuito de contribuir com
acOes de estimulo e incentivo ao aleitamento materno junto as méaes de bebés com
cardiopatia, proporcionando melhor assisténcia a saude da diade dentro da unidade
de internamento.

Com base no material coletado com as mé&es e na revisao de literatura

realizada durante a pesquisa, idealizamos e produzimos, com o0 auxilio de um
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ilustrador, um material terapéutico, um livro de colorir, visando melhorar a vivéncia
do aleitamento materno nas maes de bebés com cardiopatia congénita na Unidade
de Pediatria, amenizando a carga emocional envolvida nesse processo, favorecendo

a lactacao e a relacédo da diade.
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2 OBJETIVO

= Compreender a vivéncia materna na amamentacdo de bebés com cardiopatia

congeénita.
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3 APROXIMACAO A TEMATICA PROPOSTA

Como estratégia de favorecer melhor compreensdo a respeito do tema
abordado neste estudo, delinearemos em tépicos o0s aspectos relacionados a

tematica proposta.

3.1 ALEITAMENTO MATERNO

A Constituicdo Federal de 1988, em seu art. 196, determina que saude é
direito de todos e dever do Estado, garantido mediante politicas sociais e
econbmicas que promovam a reducdo do risco de doencas e de outros agravos,
além de acesso universal e igualitario as acdes e servicos para sua promocao,
protecdo e recuperacao.

O Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), Lei n° 8.069/90, em seus
artigos 7° e 8°, estabelece que a crianca e 0 adolescente tém direito a protecdo a
vida e a saude, mediante a efetivacdo de politicas sociais publicas que permitam o
nascimento e o desenvolvimento sadio e harmonioso, em condicbes dignas de
existéncia e assegura a gestante, por meio do Sistema Unico de Saude,
atendimento pré e perinatal.

Nos ultimos anos, a saude maternoinfantil € encarada com maior cautela
pelos programas e servicos de saude, haja vista o fato de que gestantes e criancas
compdem grupos prioritarios de atengdo, sendo a amamentacdo uma das
estratégias para Promoc¢ao da Saude do binbmio mae-bebé.

O aleitamento materno € citado na legislagdo brasileira desde 1934,
guando a Consolidacao das Leis do Trabalho (CLT) regulamentou as disposi¢coes
constitucionais, prevendo a licenca-maternidade e os intervalos durante a jornada de
trabalho para a amamentacdo até os seis meses de idade, no intuito de estimular
esse processo (BRASIL, 1943).

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) recomenda o aleitamento
materno exclusivo da crianca, até que ela complete os seis meses de vida e a
manutencdo desse aleitamento, com um complemento nutricional, até os dois anos
ou mais, baseando-se no fato de que no leite materno ha inUmeros nutrientes,
anticorpos, leucdcitos, vitaminas, com acdo imunoldgica, laxante, de ganho

ponderal, além de varios outros beneficios para o bebé.
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Com o inicio das politicas de incentivo, como o Programa Nacional de
Incentivo ao Aleitamento Materno (ano de 1980), houve aumento real nas taxas de
aleitamento no Brasil, no entanto, conforme Machado et al. (2014), ha ainda forte
tendéncia ao abandono do AME e a proporcdo de criancas amamentadas
exclusivamente estd aquém das recomendac¢fes da OMS, o0 que € grave em termos
de saude infantil.

Barbosa, Santos e Silva (2013) apresentam uma estimativa de que 61%
das criancas do Brasil sofram desmame precoce. A justificativa para tal fato é
considerada multifatorial, sendo associada a valores culturais, educacionais, falta de
informacg&o, retorno precoce das maes ao mercado de trabalho, condicdes
socioecondmicas precarias ou condi¢cfes de saude da diade méae-bebé.

Na busca por uma melhora nos indices do aleitamento materno, em 1990
foi criada a Iniciativa Hospital Amigo da Criangca (IHAC) pelo Fundo das Nagdes
Unidas para a Infancia (UNICEF) e pela Organizacdo Mundial Saude (OMS) no
intuito de apoiar, proteger e promover o0 aleitamento materno por meio da
mobilizacdo de profissionais de saude atuantes nos hospitais.

O objetivo da IHAC € definido por Vannuchi, Monteiro e Réa (2013) como
de promocao e reavaliagdo dos profissionais em relacdo as praticas e rotinas
relativas ao aleitamento no ambito hospitalar, de maneira a estimular o processo e
evitar os altos indices de desmame precoce nessas instituicoes.

O leite humano é considerado algo tao vital que, segundo Martins et al.
(2012), € o unico alimento capaz de atender a todas as necessidades fisiologicas do
metabolismo dos lactentes em idade de amamentacao exclusiva, sendo ainda uma
pratica responsavel pela reducédo dos indices de mortalidade infantil, de processos
alérgicos e problemas gastrointestinais, além de proporcionar melhores indices de
desenvolvimento cognitivo, motor e das estruturas da face.

Para Kramer e Kakuma (2012), bebés amamentados exclusivamente ao
seio tém mais beneficios do que aqueles que recebem alimentacdo complementar, e
reforcam a ideia de que os lactentes que continuam a ser exclusivamente
amamentados tendem a permanecer saudaveis por mais tempo e com uma trajetoria
de crescimento aceitavel, sem doencas graves e alteracdes no desenvolvimento.

A amamentacdo, além da questdo nutricional, promove intenso trabalho
da musculatura oral do bebé e influéncia, como esclarecem Moimaz et al. (2013), no

desenvolvimento correto dos padroes 0sseos e musculares, fazendo com que a
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crianca satisfagca seu instinto de sugar e tenha um desenvolvimento normal da
musculatura e dos maxilares, sem a instalagcdo de habitos nocivos de sucgédo néo
nutritivos, como o de succ¢ao de labio, dedo, chupeta e outros utensilios.

No momento da amamentacao, Raposo e Silva (2014) identificaram cerca
de 20 musculos que participam do mecanismo da ordenha ao seio, como: masseter,
temporal, orbicular, supra-hidideos (milo-hioideo, génio-hioideo, estilo-hioideo e
digastrico) e bucinador, com movimentos de abaixar, protruir, elevar e retruir a
mandibula, sendo 0 masseter o musculo que mais participa da funcdo da succgéo e
os demais na alimentag&o do individuo por toda a vida.

O aleitamento em si ndo traz beneficios apenas para o bebé, traz ainda
proveitos para a nutriz, como ensinam Miotto et al. (2014), em que a pratica da
amamentacao ao seio promove melhor involucdo genital no periodo pos-parto com a
consequente diminuicdo do sangramento, reducdo da incidéncia de cancer mamario
e efeito anticoncepcional. Além disso, h4 que se destacar também o aspecto da
praticidade, tendo em vista que pode ser oferecido a qualquer lugar e hora, sem
onus financeiro para a familia.

A amamentacdo € amplamente difundida por todos os meios, incluindo
orgdos governamentais, por via de campanhas de incentivo a amamentacéo em livre
demanda, de acordo com a vontade do bebé, sempre, a qualquer tempo e lugar,
sendo encarada como um comportamento natural e esperado de toda mulher, e
mae, pois considera o fato de que como a mée produz o leite, pode e deve alimentar
o filho.

A manutencdo do AME tem a contribuicdo, segundo Polido et al. (2011),
de varios fatores, sendo possivel relacionar as ocorréncias mais prolongadas as
nutrizes que se mostraram encantadas com a pratica, convencidas dos beneficios
da amamentacéo para seus filhos e com apoio familiar para tal, tendo em vista que a
confiangca materna em seu engajamento como nutriz ja foi apontada como fator
fundamental para a experiéncia bem sucedida de AME por seis meses, em estudo
de mulheres americanas de todos 0s niveis socioecondmicos, mesmo sob eventuais
fracassos parciais.

Scheeren et al. (2012) definem o aconselhamento sobre AM como
essencial para que as maes se sintam incentivadas a amamentar seus filhos, isso

porque a falta de experiéncia materna e de informacdo pode levar ao desmame
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precoce, pois elas ndo estdo preparadas para enfrentar as possiveis dificuldades
gque possam surgir neste momento.

A amamentacdo vai além do aspecto fisiologico e envolve experiéncias,
pensamentos, valores, ambiente, cultura e até mesmo as emoc¢des dessa mulher,
fatores que devem ser levados em conta pelos profissionais de saude. Assim,
segundo Morais et al. (2011), a amamentacao ndo pode ser entendida como um ato
meramente instintivo, devendo haver respeito pela decisdo dessa mae,
independentemente de qual seja, pois seu papel sera perpetuado com a existéncia
do filho.

Castelli, Maahs e Almeida (2014) enfatizam, no entanto, que qualquer
profissional engajado no incentivo ao AM (fonoaudiélogo, odontélogo, médico,
enfermeiro, entre outros) pode ser o responsavel por desenvolver o empoderamento
da mulher no que concerne a amamentagéo, conscientizando sobre os beneficios,
condicbes e expectativas para ambos, e, sobretudo, no objetivo de um adequado
desenvolvimento global e das estruturas do sistema estomatognatico do seu bebé,
durante a primeira infancia.

No caso de bebés hospitalizados, sabe-se que a falta de contato entre
mae-filho e a auséncia da amamentacéao inibem, segundo Sassé et al. (2014), o pico
da producdo lactea materna, quadro que pode ser agravado também pela longa
permanéncia do bebé na UTI; e mesmo que as maes sigam as orientacdes da
equipe no sentido de manter a lactacdo, ndo se consegue evitar, muitas vezes, a
diminuicdo da producéo do leite. Assim, bebés com necessidade de hospitalizacao,
tratamento e cuidados especiais, precisam de maior incentivo e mais apoio as maes
na pratica do AM, para assegurar melhor assisténcia ao binbmio mae-bebé e sua
gualidade de vida.

Salgado et al. (2011) esclarecem que, apesar da Politica Nacional de
Humanizacao ter sido instituida em grande numero das unidades hospitalares do
pais, ainda sé@o evidentes situagcdes em que as familias ndo séo vistas como parte
essencial da assisténcia, sendo isoladas do cuidado com participacao limitada pelas
regras hospitalares, o que pode configurar uma experiéncia potencialmente
traumatica, e aflorar, nessa mée, sentimentos de dor, angustia, culpa, punicdo e
medo da morte, emocgdes que podem interferir diretamente na producdo de leite

materno.
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Nesta l6gica, Wilhelm et al. (2015) reforcam a valorizacéo dos significados
expressos pelas mulheres, na vivéncia do AM de seu bebé, e até com a familia,
podendo desvelar as suas reais necessidades e ser um importante caminho para o
entendimento, ao descentralizar do foco clinico, de explicacdes fisiologicas ou
patologicas, de maneira a favorecer a fala, os significados, sentimentos e emocdes
em torno dessa experiéncia vivida além do aspecto nutricional em si.

O cuidado materno realmente transpfe a satisfacdo das necessidades
fisiolégicas do bebé e inclui, segundo Donelli (2011), mais do que o “segurar” fisico,
a elaboracdo de experiéncias inerentes a existéncia do bebé, aparentemente
fisiolégicas, para que ele comece a formar o seu “eu”, seu senso de continuidade do
ser e sua personalidade com base na relacdo com a mae e com o ambiente.

No caso de internacdes hospitalares, o préprio ambiente pode se mostrar
intrusivo e hostil, e, nos casos em que ha a necessidade de permanéncia do bebé
em UTI's, esse cuidado materno é interrompido, tendo-se a quebra nesse processo
de desenvolvimento e em todas as experiéncias que seriam vivenciadas entre mée e
filho, em especial, a amamentacao.

Muitas vezes os longos periodos de internacdo, com interrupcdo da
amamentacgao, uso prolongado de ventilagdo mecénica e de vias alternativas de
alimentacdo levam a privacdo de estimulos sensoriais na regido oral, o que pode,
como lembra Calado e Souza (2012), impedir uma adequada maturacao oromotora
do RN, sendo necessaria a intervencdo de um fonoaudidlogo com terapia
especifica para auxiliar no desenvolvimento do sistema sensoriomotor oral e na
estimulacdo da succdo e coordenacdo succao/degluticdo/respiracdo para
restabelecer a dieta via oral, seja por amamentacdo ou por utensilio mais
adequado para o bebé.

Rocci e Fernandes (2014), em estudos recentes, concluiram que muitos
meédicos, ao acompanharem as maes apos a alta, em geral, ndo se mostram
envolvidos nos preceitos da iniciativa do aleitamento e recomendam,
indiscriminadamente, a complementacdo com leites artificiais, induzindo, assim, o
desmame precoce. Esse apoio da equipe de saude mostra-se fundamental nos
casos em que a amamentacdo é possivel para mae e bebé, seja no ambito
hospitalar ou no pos-alta.

Profissionais comprometidos com o AM podem reverter situacdoes de

aleitamento ndo exclusivo para o exclusivo, ou simplesmente de restabelecer o AM,
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seja no ambito hospitalar ou ndo. Essa pratica de acompanhamento do bindmio
mae-bebé, além do hospital, se faz fundamental no estimulo a amamentacgéo, além
de fortalecer as politicas de incentivo, beneficiar e proporcionar melhor qualidade de
vida para mée e bebés.

Esse restabelecimento da amamentagdo no contexto hospitalar pode ser
visto, em alguns casos especiais em que o0 aleitamento materno é inicialmente
inabilitado por questbes médicas, especificas das mais diversas condicbes e
patologias, da mae ou do bebé, que, apds solucionadas, podem ter esse processo
retomado. Dentre esses casos, estao as cardiopatias congénitas que serdo descritas

a sequir.

3.2 CARDIOPATIA CONGENITA

As cardiopatias congénitas sdo malformacdes anatdomicas do coragao
e/ou dos vasos intratoracicos, que podem trazer repercussao para a vida do
individuo, de acordo com sua complexidade e da intervencéo recebida. No mundo,
conforme dados de Pinto JR, Branco e Costa-Lima (2014), cerca de um milhdo de
bebés nascem com cardiopatia congénita e, desses, cerca de 280 mil morrem logo
no periodo neonatal.

Segundo Caneo et al. (2012) a prevaléncia de cardiopatias congénitas &
de nove criancas por 1000 nascidos, com estimativa de surgimento de 28.846 novos
casos de cardiopatias congénitas no Brasil por ano, sendo em torno de 20% dos
eventos de resolucdo espontanea, quando relacionada a defeitos menos complexos
e repercussdao hemodinamica discreta, e 0s mais graves com necessidade de
cirurgia cardiovascular, na ordem de 23.077 procedimentos/ano, incluindo nessa
estimativa os casos de reintervencdes dos pacientes operados em evolucao.

Em estudos realizados na regido Sul do Brasil, Hoscheidt, Moraes e
Witkowski (2014) avaliaram 4.482 criancas com idade até doze anos e verificaram
uma incidéncia nesta populacdo de 43,8% de diagndsticos relacionados as
anomalias cardiacas congénitas. Pinto Jr (2015) cita uma incidéncia de 1.159 novos
casos/ano apenas no Estado do Cearad. Esses dados reforcam a necessidade da
realizagcdo de diagnosticos cada vez mais precoces, no intuito de minimizar
repercussdes hemodinamicas importantes, que possam influenciar na qualidade de

vida dessas criancas desde o nascimento até a vida adulta.
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Os defeitos cardiacos congénitos sdo classificados, segundo Lima et al.
(2013), de acordo com a repercussdao hemodinamica, em dois grandes grupos:
acianogénicos, quando ndo ha mistura de fracGes, oxigenada e ndo oxigenada, na
circulacado sistémica; e cianogénicos, em que sucede a mistura entre as duas
fracOes.

Nordon e Prigenzi (2012) esclarecem que, dentre as acianéticas, podem
ser encontradas as comunicacoes (interatrial, interventricular e persisténcia do canal
arterial - PCA) e as estenoses de valvas (pulmonar, adrtica) e entre as cianoéticas, a
tetralogia de Fallot (T4F), a transposi¢do das grandes artérias (TGA) e a drenagem
anomala de veias pulmonares (DAVP).

As cardiopatias congénitas acianéticas, segundo Aragéo et al. (2013), sdo
as mais frequentes e requerem, normalmente, procedimentos simplificados para sua
correcdo, porém as ciandticas denotam maior potencial de gravidade com alta
mortalidade ainda nos primeiros dias de vida, por ocasionar reducdo da
concentracdo de hemoglobina no sangue arterial, sendo a Tetralogia de Fallot (T4F)
a mais comum desse tipo de cardiopatia congénita, correspondendo a
aproximadamente 10% de todas as cardiopatias.

Nacif, Falcdo e Carvalhal (2011) acrescentam que, usualmente, a
insuficiéncia cardiaca de natureza grave € a causa mais comum de morte no periodo
neonatal, e que, ap0s esse periodo, os achados mais frequentes séo por fadiga e
arritmia. A evolucao do quadro clinico é variada, de acordo com o grau de disfungéo
e da malformacéao apresentada nas valvulas.

A sintomatologia nas cardiopatias congénitas em criancas menores é
diversificada e pouco especifica. Na perspectiva de Santos et al. (2012), as
manifestacdes iniciais podem ser dificuldades para se alimentar, sudorese de pdlo
cefélico durante a amamentacao, ictericia prolongada, desconforto respiratorio, entre
outras, além do “sopro”, detectado na ausculta cardiaca, motivo mais frequente de
encaminhamento para o cardiologista, seguido da queixa de dor toracica e sincope.

Marino et al. (2012) esclarecem que, nas ultimas décadas, com o
surgimento de novas técnicas cirargicas, avancos na circulacdo extracorporea
(CEC), no cuidado intensivo, cateterismo cardiaco, imagens nao invasivas, e
terapias meédicas, houve uma reducédo significativa nas taxas de mortalidade para
criancas e adolescentes com cardiopatia congénita complexa (CHD) embora nao

deixem de mencionar a necessidade de cuidados ao longo da vida, haja vista o fato
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de que alguns pacientes permanegcam com lesdes residuais que podem mostrar
influéncia na qualidade de vida.

Segundo Leite et al. (2012), o Brasil logra progressos evidentes na
cirurgia cardiaca, porém, ao se comparar com outros paises, ainda denota um
défice, nas cirurgias para corre¢do, estimado em torno de 65%, varidvel a depender
da regido, sendo as regibes Norte (93,5%) e Nordeste (77,4%) as de maiores
défices. Com maior nimero de cirurgias aumenta também a demanda do cuidado no
poOs-operatorio e todo o processo delicado envolvido nessa fase, necessitando de
uma equipe preparada e todo um suporte no plano hospitalar ofertado ao paciente
visando a sua completa recuperagao.

Uma doenca cardiaca na infancia pode trazer alteracbes diversas como,
por exemplo, a desnutricdo e o défice de crescimento, sendo estas as mais evidentes.
Medoff-Cooper e Ravishankar (2013) justificam esse défice no crescimento como
multifatorial e incluem o estado hiper-metabdlico, a inadequada ingestéo calorica, as
dificuldades de degluticdo, a ma absorc¢éao, o refluxo gastroesofagico, a imaturidade do
trato gastrointestinal, além dos fatores genéticos, como desencadeantes desse
processo.

O ganho ponderal da crianca com cardiopatia € diretamente relacionado a
questao respiratoria, pois muitas vezes esses bebés exprimem dificuldades tao
significativas que interrompem a amamentacdo e a alimentacdo por via oral, por
maes e pela equipe de saude, com uso precoce de férmulas, com incremento de
calorias por meio de mamadeira ou até de sondas de alimentacgéo.

Ao longo do tempo essa conduta de proibir a alimentacdo oral se fez
generalizada e indiscriminada, sendo utilizada para o paciente com cardiopatia,
independentemente de diagndstico especifico, muitas vezes como uma pratica
preventiva. Estudos recentes, no entanto, apontam novas perspectivas, como
esclarecem Torowicz et al. (2015), ao constatarem que mé&es e criangas com
cardiopatia sdo capazes de iniciar e manter com éxito a lactacdo, assim também
como alcancar o volume de leite materno necessério para o bebé, bem como méaes
de lactentes saudaveis.

Ha de se enfatizar a importancia do acompanhamento médico e da
equipe nesse processo junto ao bebé com cardiopatia, para manter o quadro clinico
do bebé e o controle da oferta de leite materno durante a internagdo, com

fornecimento adequado a alimentacéo diaria do lactente e, em casos especificos de
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alimentacao via oral inabilitada, utilizar outras formas de administracdo, com 0 uso
do leite materno ou de férmulas infantis.

Sables-Baus et al. (2012) explicam que, ao longo dos ultimos trés anos,
as politicas de atuacdo ao paciente com cardiopatias se modificaram e, atualmente,
o incentivo a alimentacéo € feito precocemente nos pacientes cardiacos neonatais
em estado critico, num esforco para alimentar antes da cirurgia, € 0 mais cedo
possivel apOs cirurgia, o que implica também realizar o mais cedo possivel a
extubacdo e o desmame de qualquer outro suporte ventilatorio. Essa nova atitude na
atencao leva a solicitacao precoce de avaliagdo fonoaudiolégica para a liberacédo da
dieta por via oral, o que favorece ndo somente 0 aspecto nutricional, mas também
toda a vinculacdo méae-bebé.

Uma nutricdo adequada € essencial para o crescimento, a cicatrizacao de
feridas e para a imunidade, sendo, assim, uma ingestao caldrica inadequada € fator
contribuinte para um fracasso no desenvolvimento de criangcas que necessitem de
cirurgia e de uma boa recuperacdo no periodo neonatal, mostrando-se essencial
para a sobrevivéncia do bebé com cardiopatia.

Mussatto et al. (2014) revelam que bebés e criancas com cardiopatia
congénita correm também riscos de atrasos no desenvolvimento global, no
funcionamento motor, cognitivo e neurolégico, com maior probabilidade de apontar
dificuldades académicas, problemas comportamentais, atrasos na fala, défice de
atencdo e hiperatividade. Com tratamento e estimulacdes adequadas e realizadas
precocemente, eles podem evoluir bem e apresentar, mesmo que apdés longos
periodos de intervencgdes e hospitalizagdes, um desenvolvimento adequado.

Bertoletti et al. (2014) reforcam a necessidade desse acompanhamento
continuo por parte dos pais e da equipe de saude, em relacdo aos aspectos
nutricionais, de imunizacdo, prevencdo de doencas, uso de medicacdo e
hospitalizagbes recorrentes, levando em conta o fato de que existe a probabilidade
de haver alteracbes ndo sO no desenvolvimento fisico, mas, sobretudo, na
autoestima e na autoimagem dessas criangas, levando a se concluir a importancia
de um cuidado que vai além da sobrevivéncia, mais uma boa qualidade de vida a
longo prazo.

Conforme Cruz et al. (2013) uma estimulacdo ativa precoce pode
proporcionar uma reorganizacdo da plasticidade neuronal, por considerar que o

atraso motor nessas criancas seja algo apenas circunstancial e nao real, pois, ao
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ficarem internadas, ficariam privadas de inimeras experiéncias motoras em virtude
da dor, do medo e das posturas viciosas de protecdo antalgica que fazem parte da
recuperacdo e que podem repercutir negativamente no desenvolvimento
sensoriomotor se utilizadas por longos periodos, com riscos de se tornarem
definitivas se ndo estimuladas precocemente.

Solberg et al. (2012) acrescentam que, mesmo apos o diagndstico e a
cirurgia do defeito cardiaco, o grau de estresse de mées e pais pode continuar, visto
gue algumas criangas continuam a lutar no pos-operatério com esses problemas de
crescimento. Para esses mesmos autores, algumas mées podem nao ser capazes
de se adaptar ao seu bebé, possivelmente pelos longos periodos de internacdo e
separacao deste, levando a menores niveis de afeto positivo e de engajamento no
cuidado, causando uma interacdo mae-bebé inapropriada, o que pode, muitas
vezes, interferir na amamentacdo e no préprio cuidado em si, com necessidade
evidente de acompanhamento de uma equipe preparada de saude.

Gaspareto et al. (2013) esclarecem que ainda existem poucas publicagbes
sobre o AM em bebés com cardiopatia congénita, e que a maioria denota amostras
muito pequenas, o que dificulta a comparacdo dos dados. Assim, SA0 necessarios
mais estudos e pesquisas sobre o assunto por parte das mais diversas categorias que
compdem a equipe de saude acompanhante desse publico.

Especificamente sobre o aleitamento materno do bebé com cardiopatia na
visdo do fonoaudidlogo, a literatura é ainda restrita e vemos a énfase conferida
apenas a disfagia, diretamente na questdo funcional alimentar, sendo este
profissional habilitado também para estimular e incentivar o AM, junto a mée e ao
bebé&, promover beneficios e estratégias eficientes e seguras de otimizar a

alimentagcao, minimizando riscos e alteracdes.

3.3 O FONOAUDIOLOGO NO CUIDADO DO BEBE COM CARDIOPATIA
CONGENITA

A Fonoaudiologia hospitalar, segundo definicdo de Leite et al. (2003), atua
com o paciente ainda no leito, de forma precoce, preventiva, intensiva, pré e pos-
cirirgica, com respaldo técnico e pratico a equipe interdisciplinar em que atua, no
intuito de impedir ou diminuir as sequelas nas formas de comunicagdo que a

patologia-base possa deixar. Esse atendimento envolve ainda a reabilitacdo das
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funcBes alimentares e estomatognéticas, além da orientacdo a familiares e
cuidadores de pacientes hospitalizados.

Costa e Guimaraes (2012) definem hospital como parte integrante de uma
organizacdo medica e social, com funcdo de proporcionar assisténcia médico-
sanitaria completa, curativa e preventiva, a populacdo, sendo a atuacdo da
Fonoaudiologia no ambito hospitalar focada nas diversas clinicas, especialmente
nas unidades de terapia intensiva (UTI) e nos pronto-atendimentos, realizando
parecer por solicitacdo de outras especialidades, ou por meio de busca ativa, ao
identificar, junto a equipe médica, os pacientes que necessitam de reabilitacdo
fonoaudiologica.

O fonoaudidlogo, segundo Pinto et al. (2013), tem papel fundamental na
equipe multidisciplinar, por apresentar conhecimento da anatomofisiologia das
funcBes estomatognéticas (suc¢do, mastigacao, respiracdo, degluticdo), avaliar e
tratar as alteracdes, com énfase na promoc¢ao de uma alimentacédo oral segura e
eficaz, e, no caso da Pediatria, em especial, estimular o aleitamento materno e uma
alimentacdo via oral segura, além de auxiliar no adequado ganho de peso, na saude
do bebé e na relacdo da diade.

Esses mesmos autores complementam dizendo que, com o
desenvolvimento tecnolégico atual, se assegura maior sobrevivéncia dos recém-
nascidos de risco, o que desencadeia uma preocupacao crescente, ndo sé no
fonoaudidlogo, como também em todos os profissionais da area de desenvolvimento
e envolvidos com a qualidade de vida dessas criangas, tendo em vista que o tempo
de permanéncia em uma unidade de terapia intensiva pode trazer consequéncias
graves para o0 desenvolvimento neuropsicomotor e a linguagem geral, com
necessidade de atuacédo precoce e direta com 0 neonato, no intuito de estimular vias
sensoriais, minimizar sequelas e tornar o desenvolvimento o mais favoravel possivel.

Bebés de risco, conforme definicdo de Menezes e Andrade (2014), séo
agueles que, por condicbes maternas ou individuais, necessitam de cuidados
especificos, ocasionados por fatores biolégicos (asfixia perinatal, prematuridade),
estabelecidos (sindromes, malformacfes congénitas) e/ou ambientais (estrutura
familiar, econbmica) que podem ensejar comprometimento, atraso ou desvio no
desenvolvimento neuropsicomotor. Entendam-se cuidados especificos como suporte
hospitalar, em enfermaria ou em unidade de terapia intensiva (UTI), algumas vezes

por tempo prolongado, com acompanhamento de uma equipe especializada de
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saude, visando ndo apenas a sobrevivéncia, mas também ao desenvolvimento, sem
(ou com o0 minimo), comprometimento.

Entre os bebés de risco, estdo inseridos os pacientes com cardiopatia
congénita, com sintomatologia diversa, de acordo com a repercussao hemodinamica
apresentada, como exprimem Silva et al. (2014): dificuldade de ganhar peso,
sudorese, sopro cardiaco, irritabilidade e letargia, hipdxia, insuficiéncia cardiaca,
débito sistémico baixo, variagdo de tbnus ou de postura corporal, desconforto
respiratorio, alteracdo da coloracdo da pele, batimento das asas do nariz, acimulo
de saliva, tremores de lingua e mandibula, soluco, choro, gemidos, caretas,
saturacdo periférica menor do que 90%, levando a condi¢cdes que exigem, muitas
vezes, o emprego de ventilacdo mecéanica e a inviabilizacdo da via oral com o uso de
sondas de alimentacéo.

Malkar e Jadcherla (2014) destacam prevaléncia de 22% a 50% de
distarbios alimentares no pds-cirdrgico de criancas com cardiopatia congénita,
levantando a possibilidade desses disturbios estarem diretamente relacionados as
manipulacdes sofridas no trato aerodigestivo, traumas cirargicos, sob a modalidade
de lesdo toracica, inflamacao pds-cirargica, ventilacdo mecanica cronica, alteracées
na circulacdo, anestesia e até pelo uso de narcéticos, o que prejudicaria o estado
nutricional, as fases subsequentes da cirurgia cardiovascular e a recuperacao desta.

Uma degluticdo normal requer atividade coordenada dos musculos orais,
laringe, faringe e esbfago, inervados pelo sistema nervoso central e periférico, sendo
um processo dividido em trés fases (oral, faringe e esofagica), com indispensavel
coordenacao do sistema respiratério e digestivo para uma alimentacdo segura e
eficiente. Um descontrole nessa coordenagdo, comum a algumas cardiopatias,
especialmente pelo envolvimento da questdo respiratéria, segundo Etges et al.
(2014), pode resultar numa alteracdo denominada disfagia, que pode causar
engasgos, odinofagia, desnutricdo, desidratacdo e pneumonia aspirativa de
repeticéo.

A disfagia orofaringea (DO) é definida por Padovani et al. (2013) como um
disturbio da degluticAio com consequéncias graves que aumenta 0s riscos de
complicacbes e da mortalidade, produz influxo financeiro, decorrente de maior tempo
de internagéo, seja em enfermaria ou em unidade de terapia intensiva (UTI), com
despesas maiores com antibidticos, raios-X e demais procedimentos com a

Enfermagem, consultas médicas e com os demais profissionais.
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Na compreensdo de Menezes e Andrade (2014), as manifestacdes
clinicas encontradas em bebés com transtornos de degluticdo nas fases oral e
faringea estdo relacionadas as alteracbes de sensibilidade, vedamento labial
incompleto, dificuldade na preparacdo e organizacdo do bolo alimentar, atraso do
inicio da degluticdo faringea, residuos alimentares em valéculas e recessos
piriformes, com penetracdo, tosse ou engasgos, aspiragao traqueal, dentre outras,
podendo ser detectadas mediante a avaliacéo clinica do fonoaudioldgo.

Embora a disfagia e suas consequéncias sejam bem conhecidas, o0s
estudos e pesquisas acerca dessa problematica na populacdo cardiaca pediatrica
ainda sao restritos. Para Fraga et al. (2015), a disfagia encontrada nesses casos
decorre da exposicao frequente a cirurgias corretivas e suas complicagdes, com uso
prolongado da ventilagdo mecanica e da sonda para alimentacdo, sendo estas
condi¢cbes de risco importantes para alteracdes de degluticdo, o que pode causar,
como ja& mencionado, défices nutricionais, desidratacdo, comprometimento
sensoriomotor e aspiracdo traqueal, comprometendo ainda mais o estado de saude
do paciente com cardiopatia.

A atuacao fonoaudioldgica no bebé com cardiopatia, segundo Loures et
al. (2012), prioriza uma alimentacdo oral segura, assim como um bom
desenvolvimento da audicéo, da fala e da linguagem, auxiliando no fortalecimento da
interacdo mae-bebé, com procedimentos e orientacdes sobre 0 modo e a maneira
de alimentar, seja ao seio ou a mamadeira, sempre no intuito de manter o
aleitamento materno, uma vez que o modo de aleitamento mais aplicado por estas
maes, no contexto hospitalar, € o misto (aleitamento com complementacéo).

Essas autoras complementam ainda, que muitas vezes a combinacao de
utensilios com um posicionamento corporal adequado do lactente ja produz
diminuicdo no desconforto durante e apos a alimentacéo, além de minimizar riscos
de aspiracdo e/ou estresse excessivo, 0 que auxilia no ganho de peso do lactente e
fortalece também o vinculo entre a mae e o bebé, justificando o acompanhamento
fonoaudidlogico junto a diade.

No intuito de atender as recomendacdes de organizacbes nacionais e
internacionais de protecao, apoio e incentivo ao aleitamento materno, especialmente
aquelas que possuem o titulo de Hospital Amigo da Crianca, o fonoaudiélogo,
segundo Fujinaga et al. (2012), atua, de modo especial, na amamentacao, utilizando

0 copo, a relactacdo, a translactacdo e a técnica “sonda-dedo” como técnicas
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facilitadoras para a transicdo alimentar e mantenedoras da amamentagéo ao seio
em bebés hospitalizados.

Para alguns autores, como Czechowski e Fujinaga (2010), o
fonoaudidlogo exerce papel decisivo no sucesso do aleitamento materno a crianca
hospitalizada, ao incluir estratégias facilitadoras, de incentivo e apoio, além de
envolver diretamente a méde nos cuidados a alimentacdo do bebé, valorizando a
pratica da amamentacdo e o vinculo entre estes, auxiliando na aproximacédo e
aceitacdo dessa mae com o filho que havia idealizado e que foi diferente do
esperado.

leto, Rehder e Bianchiniet al. (2011) enfatizam toda a importancia da
amamentacdo no sentido de satisfazer necessidades nutricionais, imunoldgicas,
socioeconbémicas e psicologicas do recém-nascido, e possibilitar, ainda, o adequado
crescimento craniofacial e motor oral, prevenindo alteracdes nédo apenas oclusais,
mas também dos 6rgaos fonoarticulatérios, das funcdes neurovegetativas, da fala e
da linguagem, aspectos abordados pelo fonoaudidlogo.

Medoff-Cooper e Ravishankar (2013) oferecem um estudo observacional
com 122 lactentes submetidos a cirurgia cardiaca, em que a taxa de crescimento pés-
operatéria ou a duragdo da estada hospitalar ndo foram influenciadas pelo tipo de leite
(leite humano, normal ou hipercaldrico, férmulas infantis). Apesar disso, ndo deixam
de enaltecer a amamentacédo, por todas as propriedades benéficas para o bebé, a
curto e longo prazo.

O bebé com cardiopatia, com todas as suas caracteristicas e
peculiaridades, necessita de definicbes de uma equipe preparada sobre a melhor
opcao de alimentagédo, analisando individualmente o quadro do paciente, 0s
aspectos gerais ocasionadas pela cardiopatia em si ou apresentados apds a cirurgia,
de maneira a desenvolver uma alimentacéo eficiente e segura, visando a qualidade
de vida desse bebé.

Além das questdes alimentares, conforme Marino et al. (2012), os
pacientes pediatricos com doenga coronariana complexa apresentam um padrdo
distinto de desenvolvimento neuroldgico e comportamental caracterizado por
comprometimento cognitivo leve, interacdo social prejudicada e prejuizos na
comunicacdo, incluindo a linguagem pragmatica, bem como desatencao,

comportamento impulsivo e défice de aprendizagem.
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Baseado nesses aspectos que podem sofrer alteracdes, muitos
sobreviventes da cirurgia cardiaca infantii necessitam de acompanhamento
especializado, incluindo fisioterapia, terapia ocupacional e do fonoauditélogo, a atuar
também nas questfes da comunicacao, de fala e linguagem desse individuo durante
a infancia.

A atuacdo do fonoaudidlogo junto ao bebé com cardiopatia congénita
mostra-se cada dia mais relevante, atuando de forma preventiva ou na reabilitacao,
no pré e pos-cirargico, de aspectos fonoaudiologicos e no desenvolvimento geral
desse paciente, incluindo a mae nesse processo, favorecendo a relacdo da diade.

Ha de se enfatizar, no entanto, a necessidade de mais estudos nessa
area, em especial sobre o aleitamento materno no bebé com cardiopatia, no intuito
de embasar e direcionar os atendimentos junto a esse publico, buscando alcancar
uma qualidade de vida satisfatéria e o mais préximo da normalidade possivel para

esse bebé, sua mae e sua familia.
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4 PERCURSO METODOLOGICO

Percurso metodoldgico € o caminho percorrido desde a elaboracédo da
ideia motivadora até a execucado da pesquisa em si, articulando, segundo Minayo e
Deslandes (2010), a teoria, a realidade, os pensamentos e as conclusdes do

pesquisador.

4.1 TIPO E ABORDAGEM DA PESQUISA

Este estudo é de natureza descritiva com abordagem qualitativa, realizado
com as maes de bebés com cardiopatia congénita, internados no Setor de Cardiologia
Pediatrica do Hospital Dr. Carlos Alberto Studart Gomes (Hospital de Messejana),
justificando a escolha de tais participantes por serem estas representativas de uma
condicdo especial que é a maternidade. Desse modo, apenas a mulher, mde de um
bebé com cardiopatia, possibilitaria a compreensdo de como se da a vivéncia do
aleitamento materno dessas criancas, assim como manejos e cuidados envolvidos
nesse processo.

Para Camargo Junior e Bosi (2011), a pesquisa qualitativa em saude vai
além dos modelos tedrico-metodolégicos tradicionais e reforca a escuta dos mais
variados atores sociais, valorizando a compreensdo dos complexos processos
subjetivos e simbdlicos subjacentes a eles.

Segundo Taquette e Minayo (2015), o método qualitativo de pesquisa se
ocupa de um nivel de realidade que envolve a histéria de vida, os motivos, desejos,
crengas, cultura, valores e atitudes do sujeito, utilizando a realidade encontrada na
vivéncia deste para dar respostas a problemas que se apresentem na assisténcia
diaria do profissional de saude.

A escolha desse tipo de abordagem foi baseada nos pressupostos de
Minayo (2012), que enfatiza a possibilidade de se abstrair significados das acbes e
intencdes dos individuos, ao considerar que estas sejam inerentes as suas relacoes

de vida e propiciem, assim, a compreenséao do sentido das elabora¢cées humanas.
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Por ser, entdo, uma abordagem qualitativa que abrange uma atuacéo
junto aos sujeitos desta pesquisa, no caso, as maes e 0 registro de suas falas
individuais, obtivemos o alcance do significado de um coletivo maior, ou seja,
aspectos subjetivos maternos envolvidos no ato de amamentar o bebé com
cardiopatia dentro de uma unidade de internamento, com todas as particularidades
gue a patologia impdoe.

A compreensao desses processos € vista como 0 ponto mais importante
dentro de uma pesquisa qualitativa, pois, como reforcam Minayo e Deslandes
(2010), as acOes humanas afetivas e do cotidiano séo facilmente transformadas em
representacfes verbais por meio da fala dos individuos, necessitando de uma
interpretacdo do pesquisador acerca dos significados nelas contidos.

Com base nos autores retrocitados, o estudo foi conduzido sem a
preocupacao em quantificar informacgdes ou oferecer qualquer juizo de valor junto as
falas das mées entrevistadas, focando na descricdo e compreensdo do que era dito

e vivenciado por estas.

4.2 LOCAL E CENARIO DO Estudo

A pesquisa foi realizada no Hospital Dr. Carlos Alberto Studart Gomes
(Hospital de Messejana), especializado no diagndéstico e tratamento de doencas
cardiacas e pulmonares, da cidade de Fortaleza-Ceara, centro de referéncia no
Norte e Nordeste do pais no tratamento de cardiopatia congénita, que dispde de
procedimentos de alta complexidade, com destaque, no plano nacional, em
transplante cardiaco de adultos e criangas.

E uma instituicio gerenciada pela Secretaria da Saude do Estado do
Ceara (SESA) e presta atendimento a pacientes provenientes dos 184 municipios do
Estado do Ceara, além de atender também pacientes oriundos de outras regides do
Pais, principalmente Norte e Nordeste.

O hospital é certificado pelos Ministérios da Saude e Educagdo como
instituicdo de ensino, atuando como Centro Nacional de Ensino e Pesquisa Clinica,
aplicando e difundindo o conhecimento cientifico, tecnologico e de recursos
humanos, contando com residéncia médica nas especialidades de Cardiologia
Clinica e Pediatrica, Pneumologia, Cirurgia Cardiovascular, Cirurgia Toracica e
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Terapia Intensiva, e com residéncia multiprofissional, com profissionais de variadas
especialidades como, Fisioterapia, Fonoaudiologia, Psicologia, entre outras.

A capacidade de atendimento atual é de cerca de 340 leitos, distribuidos
em suas unidades voltadas para a Cardiologia e a Pneumologia, sendo essa
pesquisa voltada especificamente para a Unidade Pediatrica, na qual atuo como
fonoaudidéloga desde 2011, acompanhando os pacientes internados na enfermaria e
UTI pediatrica.

A Unidade de Pediatria atende exclusivamente pacientes portadores de
cardiopatia congénita, das mais variadas faixas etarias. Atualmente, conta com 38
leitos, sendo 20 de enfermaria (dez exclusivos para bebés), nove leitos de UTI
pediatrica e nove leitos de UTI pos-cirdrgica pediatrica, além de um ambulatério de livre
demanda e/ou acompanhamento médico, com possibilidades de intervencdo ou
atendimento dentro da Unidade de Pediatria do hospital, por qualquer um dos
profissionais que compfe a equipe interdisciplinar, sempre que houver solicitagio
médica.

A equipe de profissionais da Unidade de Pediatria € composta por
diversas categorias, de nivel médio (auxiliares e técnicos de Enfermagem) e nivel
superior (enfermeiros, médicos cardiopediatras, assistentes sociais, nutricionistas,
terapeutas ocupacionais, psicélogos, fisioterapeutas e fonoaudidlogo), todos
envolvidos no cuidado pré e pds-cirargico do bebé com cardiopatia congénita.

Os bebés com cardiopatia apresentam caracteristicas clinicas peculiares
que exigem dos profissionais de salde um olhar mais atento, aparato tecnoldgico
avancado de suporte e acdes bem fundamentadas que direcionem seu
acompanhamento durante a internacao.

Segundo rotina da unidade, os pacientes internados na enfermaria
permanecem nos leitos acompanhados pela mée ou responsavel, no entanto na UTI
pediatrica e UTI pds-cirurgica, essa rotina nem sempre é possivel, em virtude da
gravidade do quadro clinico do paciente ou pela propria limitacdo fisica do ambiente.
O hospital ndo possui, em sua estrutura atual, banco de leite ou posto de coleta de
leite materno, sendo utilizado o leite artificial como op¢éo de suporte nos casos em
gue néo é possivel o aleitamento materno.

O Servico de Fonoaudiologia do Hospital de Messejana conta com
apenas uma fonoaudiéloga na Pediatria, a pesquisadora, que atua na instituicao
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desde 2012, oferecendo suporte e assisténcia a toda a unidade cardiopediatria,
incluindo enfermarias e unidades de terapia intensiva.

A escolha do cenario de atendimento facilitou, entdo, melhor
operacionalizacéo, haja vista ser o ambiente de trabalho da pesquisadora, no intuito
também de oferecer um retorno para o proprio servico, com o uso da tecnologia a

ser desenvolvida.

4.3 PARTICIPANTES DO ESTUDO

A pesquisa teve como sujeito as maes de bebés com cardiopatia
congénita, internados na Unidade Pediatrica, que tenham vivenciado a experiéncia
da amamentacdo, com condi¢cfes de participar da pesquisa.

Foram incluidas no estudo as maes de pacientes com cardiopatia
congénita, adolescentes com idade de = 10 a < 60 anos, segundo definicdo do
Ministério de Saude (2011), que estavam acompanhando seus bebés no
internamento e que nao apresentassem restricbes a amamentacdo de modo
individualizado, como doencas graves ou uso de drogas, conforme orientacao
médica. Foram excluidas as mées cujos bebés tivessem além da cardiopatia,
alguma comorbidade associada, como fissura labiopalatina, sindromes neurologicas,
entre outras.

O contato com as maes ocorreu imediatamente apds a aprovacdo do
estudo pelo Comité de Etica e Pesquisa e a anuéncia da instituicdo escolhida,
seguindo as normas da Resolucdo N° 466/12 do Conselho Nacional de Saulde,
pesquisa envolvendo seres humanos (BRASIL, 2012) (ANEXO A e B).

As maes foram convidadas a participar da pesquisa, sendo
individualmente esclarecidas, pela pesquisadora, sobre os objetivos, justificativa e
relevancia do estudo, garantindo-lhes o sigilo e a liberdade de participagcdo sem
prejuizo de seu atendimento na unidade. Ao concordarem, assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), e no caso das méaes adolescentes, um
Termo de Assentimento, juntamente com a assinatura dos pais e/ou responsaveis,
gue assinaram um Termo de Consentimento e Autorizacdo, permitindo a participacéo
da menor na pesquisa (APENDICE A, B e C).

Segundo O’Reilly e Parker (2013), é importante que se faca uma

estimativa do nimero de participantes mesmo em estudos qualitativos, incluindo
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grupos que melhor atendem o objetivo da pesquisa, constituidos por quem tem um
discurso acerca do assunto definido, no caso deste trabalho, as maes dos bebés
com cardiopatia congénita.

Para este estudo, a estimativa inicial feita de dez mées participantes foi
praticamente confirmada, haja vista que, no decorrer da realizagdo das entrevistas,
ndo surgiram elementos novos, ocorrendo saturacao teorica e definindo um total de
nove maes com falas representativas sobre a tematica proposta, como poderemos

ver no quadro a segquir.

Quadro 1 — Processo de saturacdo tedrica das entrevistas das mées pelo

método de Fontanella et al. (2011)

Tipos de Enunciados Mé&es entrevistadas Total de

recorréncias

[]

6-Sentimento da mde ao amamentar
23-Tempo de internagdo

1-Significado da amamentacéo para a mae
13-Discurso da mée sobre os sentimentos do
filho em relagdo a amamentagéo
16-Desempenho do bebé na amamentacéo
4-Conhecimento da mée acerca do
aleitamento e do leite materno

10-Atuacao médica

14-Condic¢des do bebé para amamentar
2-Opinido da mée em relagéo ao AM
7-Sentimento da mée com a impossibilidade
de amamentar

11-Atuacao da equipe multidisciplinar
15-Alimentacéo atual

17-Conhecimento da mée acerca da
cardiopatia do bebé

5-Vinculo mae-bebé X | X
22-Motivo da internacéo X X | X | X
3-Desejo de amamentar X
12-Orientagéo recebida sobre amamentagéo X X
18-Conhecimento da mée acerca dos X
sintomas da crianga
19-Conhecimento da mée acerca da X X | X
medicacao utilizada
21-Conhecimento da mée acerca das X X X 3
limitacBes da crianca pela cardiopatia
27-Sentimento materno em relagéo ao uso do X X | X 3
leite materno ou de férmulas infantis
8-Atitude da mée frente a impossibilidade de X X 2
amamentar
9-Condi¢bes da mée para amamentar X1 X 2
20-Conhecimento da mée sobre o tratamento X 1| X 2
da crianca
24-Repercussobes da internacdo X
25-Ordenha do leite X
26-Dificuldades na ordenha e oferta do leite X 1
materno

Total de novos tipos de unidades de 16 (11|14 | 13|18 |15 13| 15| 12
significado por mée entrevistada

XX XxPZ
X xXxMNZ
X X XXXx®Z
X XXXX9Z
XX XXxNZ
X X X x®Z
XXX ©Z

XX XXXxPEZ
<
<

XX XX XXXXUZ
x X

X XXXX X
x
XXX XX
X X X
X X X XXX X
X X XX X X X X
X X X X
X X X
X X X
WwWwwbrbh

w

e

Fonte: Fontanella et al. (2011).
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Essa saturagéo teorica foi estabelecida seguindo os passos de Fontanella
et al. (2011), por meio da leitura individual das falas das participantes, registradas,
transcritas e organizadas em categorias, permitindo que se percebesse que néo
havia mais temas acrescentados nos discursos dessas maes. Estes ndo se
mostraram iguais, apenas apontaram alguns elementos em comum e sem conteudo

novo, o que levou a saturacao tedrica e ao fim da coleta de dados.

4.4 INSTRUMENTOS E PROCEDIMENTOS PARA OBTENCAO DAS INFORMACOES

A etapa de coleta dos dados ocorreu durante os meses de fevereiro a
abril de 2016, na Unidade de Pediatria. O tempo para coleta pode ser justificado
pela alta rotatividade com demanda de internacdes no periodo de pacientes com
faixa etaria elevada e distante do publico-alvo desta pesquisa, e por dois periodos
de bloqueio de internacdes por surto de varicela, o que acarretou periodo mais
prolongado para o contato com as méaes.

Por ja estar inserida no campo de pesquisa e atuar junto a equipe
interdisciplinar da unidade, foi mais facil identificar as maes participantes definidas
nos critérios de inclusdo do estudo e aproximar-se delas para o convite e explicacao
sobre o trabalho.

Seguinte a fase de esclarecimento, tendo o aceite e a assinatura dos
termos de consentimento e assentimento, foi iniciado o periodo de coleta de dados
sociodemograficos e as entrevistas com as maes (APENDICES A, B,C e D).

Os dados sociodemograficos foram registrados num instrumento de
coleta, contendo informacgdes gerais e pessoais das maes, dados gestacionais, pos-
natal, estado geral de saude, tempo de internacdo, diagndstico do bebé, tipo de
alimentacao que o filho vem recebendo, dentre outros fatores relevantes a mée e ao
bebé.

Esse momento da coleta possibilitou maior aproximagdo com a mae, haja
vista que foi conduzida de modo mais natural possivel, com assuntos de dominio da
entrevistada ao qual responderam espontaneamente. Essa fase mostrou-se
importante também por permitir a observacdo de alguns comportamentos

associados as falas das maes, dentre outros aspectos nessa conversa informal.
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As entrevistas semiestruturadas realizadas com as méaes foram gravadas
com a permissao destas, utilizando as seguintes questdes norteadoras: Vocé esta
amamentando? Como vocé se sente quanto a isso? Qual o significado da
amamentacao para vocé? (APENDICE D).

Segundo Ferraz e Silva (2015), as entrevistas proporcionam ao
pesquisador a apreensao de informagdes e a compreensdo de condutas sociais,
dilemas e questdes enfrentadas pelos atores sociais, no caso as maes participantes,
permitindo acesso a experiéncia dessas por via de suas falas.

A entrevista € uma proposta dialdégica que permite a livre expressédo do
participante e, a0 mesmo tempo, possibilita algumas intervencdes e direcionamentos
pertinentes por parte do pesquisador para um maior aprofundamento no tema
proposto, considerando, ndo apenas o discurso em si, mas, também, a expressao
corporal dessas maes, no intuito de ampliar as informagdes e propiciar maior
compreensao sobre o tema.

Cedro (2011) considera importante que o entrevistador tenha um dominio
prévio da tematica a ser abordada, para maior eficacia na entrevista, com enfoque
no problema de investigacdo e na exploragdo de todos os aspectos envolvidos no
processo em questao.

A abordagem com as maes ocorreu na enfermaria, local onde podem
acompanhar diaria e diretamente seus bebés. No primeiro momento, estabelecemos
uma conversa informal com a mae sobre o estado geral do filho, permitindo que ela
verbalizasse espontaneamente e, a0 mesmo tempo, permitisse observacdo de suas
condicdes, fisicas e emocionais, para prosseguir na entrevista ou nao.

No contato inicial imediato, algumas maes ndo se mostraram muito
receptivas em participar de uma pesquisa, no entanto, a atitude mudava logo que
informadas de que o objetivo do trabalho era voltado ao beneficio do aleitamento
materno para as criangcas com cardiopatias, em especial, para a pratica na unidade.

Durante as entrevistas, as méaes deixaram transparecer muita emo¢ao em
falar sobre o filho, a doenca e sua vivéncia particular na amamentacéo deles, seja
pela alegria em ter conseguido, seja pela frustracdo em nao ter sido possivel, mas
todas demonstraram em comum a consciéncia e o conhecimento sobre o uso do
leite materno. Foi possivel detectar certa indignagdo em algumas maes, porém; ao
mesmo tempo, uma resignacao, pelo fato de néo existir estrutura e suporte fisico de

apoio ao aleitamento materno na Unidade.
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Um aspecto importante levado em consideracéo durante a entrevista foi o
de manter uma escuta atenta e sensivel, com permissao de uma fala espontanea da
mae, sem definicdo prévia de tempo e com a pretensdo de que ndo houvesse
projecbes e/ou interpretacdes antecipadas do pesquisador, para favorecer uma
relacdo de confianca, em que varias questbes pudessem ser levantadas e
exploradas nesse momento.

O tempo das entrevistas foi variavel, no entanto, percebemos maior
disponibilidade em verbalizar suas experiéncias nas maes cujos bebés se
encontravam ja em recuperacao no pos-cirurgico. Essa condicdo pode ser justificada
pela carga emocional de ansiedade daquelas mées que ainda estavam na busca
pela resolucdo do quadro do filho. Apesar dessa percepc¢do acreditamos que nao
houve prejuizo ao estudo, pois ndo foi um movimento com grande repercussao,
obtendo, mesmo assim, grande riqueza de contetdo nos discursos.

Para Muylaert et al. (2014), a entrevista contribui com a elaboracéo
histérica da realidade, pois, a partir do relato de fatos do passado e presente,
promove o futuro, apresentando-se com uma perspectiva de movimento, obtendo-
se, por intermédio delas, novas variaveis, questdes e processos que podem
incentivar distintas areas a serem estudadas.

Conforme Aguirre e Jaramillo (2015), o pesquisador deve reconhecer as
falas dos participantes e descrever suas experiéncias e comportamentos, para, so
entdo, analisa-las numa logica tedrica em que possa interpretar seus significados,
sem que haja inferéncias ou o uso de significados préprios do intérprete e deixe
davida quanto a credibilidade do estudo.

4.4.1 Caracterizagdo das maes e bebés participantes
Com origem nos dados coletados durante as entrevistas, obtivemos

algumas informacg@es relacionadas ao perfil sociodemografico da mae e do bebé

com cardiopatia congénita, elencados na tabela a seguir.
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Tabela 1 — Caracterizagdo das méaes participantes de estudo. Fortaleza-CE,

Brasil, 2016
M&e Idade Situacédo Escolaridade Proveniente Profissdo Gestacfes Parto Pré-
conjugal Natal
M1 21 Casada Ensino médio Santana do Dona de 1 Normal Sim
incompleto Acarau casa
M2 28 Casada Ensino médio Fortaleza Dona de 1 Cesareo Sim
completo casa
M3 17 Solteira Ensino Médio Fortaleza Dona de 1 Normal Sim
Incompleto casa
M4 30 Casada Ensino superior  Tabuleirodo  Contabilist 3 Cesareo Sim
completo Norte a
M5 19 Solteira Ensino médio Aracoiaba Dona de 2 Ceséareo Sim
incompleto casa
M6 25 Casada Ensino superior  Juazeirodo  Auxiliar de 2 Normal Sim
completo Norte escritorio
M7 18 Casada Ensino médio Maranguape Dona de 1 Ceséreo Sim
completo casa
M8 17 Solteira Ensino médio Maracanau Dona de 1 Ceséreo Sim
completo casa
M9 15 Solteira Ensino médio Fortaleza Estudante 1 Ceséreo Sim

incompleto

Fonte: Elaborado pela autora.

Das nove maes participantes do estudo, trés eram adolescentes e seis ja
adultas, com intervalo de idade variando de 15 a 30 anos. Em relacdo a situacao
conjugal, cinco se definiram como casadas e quatro se disseram solteiras, apesar
de, estas ultimas, ainda relatarem manter relacionamento com o pai do bebé.
Quanto a escolaridade, duas possuiam o Ensino Superior Completo, trés haviam
concluido o Ensino Médio e quatro delas tinham o Ensino Médio incompleto. Em
relacdo as adolescentes, apenas uma referiu ainda estar estudando.

Seis mées eram de outras cidades do estado do Ceara e trés residiam em
Fortaleza. Quando perguntadas quanto a profissdo que desempenhavam, apenas
duas referiram trabalhar, exercendo atividade remunerada, sendo uma auxiliar de
escritorio e a outra contabilista; as demais se definiram como donas de casa (seis) e
uma como estudante.

Quanto as gestacdes, seis maes estavam no primeiro filho, duas referiram
ter dois filhos e uma das maes tinha trés. Todas relataram ter feito o pré-natal e, em
relacdo ao parto, seis foram submetidas a parto cesareo e trés delas tiveram parto
normal.

Em relagdo aos bebés com cardiopatia congénita das maes participantes

do estudo, obtivemos as seguintes informacgdes contidas na tabela abaixo.
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Tabela 2- Caracterizagc&o dos bebés com cardiopatia congénita cujas maes
participaram do estudo, segundo condi¢fes e quadro apresentado.
Fortaleza-CE, Brasil, 2016

Idade Diagnostico Motivo de Tempo de Foi amamentado Alimentaca
Bebés Internacéo Internacdo (HM)  (aproximadamente) o Atual
BiM1 29ddv TGA Aguardando 15 dias 15 dias SOG
cirurgia
B2M2 5m T4F Aguardando 6 dias 3 meses SNG
cirurgia
B3M3 ladm CIv Pés-cirtrgico 8 dias la e 4meses Oral(AM)
B4M4 9m CIv Aguardando 3 dias 9 meses Oral(AM)
cirurgia
B5M5 2m TGA Aguardando 1m e 10 dias 20 dias SOG
cirurgia
B6M6 im Estenose Aguardando 21dias 9 dias SOG
aodrtica cirurgia
B7M7 5m Clv Aguardando 10 dias 5 meses Oral(AM)
cirurgia
B8M8 2m Clv Aguardando 1 dia 2 meses Oral(AME)
cirurgia
B9M9 2m TGA Pés-cirdrgico 1m e 15 dias 1 dia Oral(AM)

Fonte: Elaborado pela autora.

A média de idade dos bebés das mées participantes variou de um
més de vida hd um ano e quatro meses. Em relacdo ao diagndstico, quatro
pacientes apresentaram diagndstico de CIV, trés de TGA, um T4F e um caso de
estenose aortica. O tempo de internacao relatado pelas méaes, no momento em
que este estudo foi realizado, variou de um dia a um més e quinze dias de
internamento.

Dos nove bebés, sete estavam aguardando procedimento cirdrgico e dois
pacientes no pos-cirdrgico, na Enfermaria. Em relacdo a experiéncia e tempo de
aleitamento materno, houve relatos que variaram de um dia a um ano e quatro meses
na pratica. Quatro dos bebés estavam utilizando vias alternativas de alimentagdo com
férmula infantil (3/SOG e 1/SNG) e cinco alimentando-se por via oral total, sendo quatro
por aleitamento materno com complementacdo e apenas um por aleitamento materno

exclusivo.
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4.5 ORGANIZACAO DOS DISCURSOS MATERNOS

A analise de conteudo tematica, como enfatiza Minayo (2010), deve ser
feita com uma leitura aprofundada do material para que o entrevistador possa
impregnar-se pelo conteudo e, ai sim, partir para uma exploracao propriamente dita
do material, seguindo algumas etapas descritas a seguir.

1. Organizacdo dos dados: esta etapa consiste na transcri¢cdo fiel do contetdo
das entrevistas gravadas, seguida sempre de leitura do material transcrito,
diversas vezes, para manter uma visao do conjunto e captar particularidades.

2. Classificacdo dos dados: esta etapa consiste na organizacao das informacdes
de acordo com os significados apreendidos em nudcleos de sentidos. O
contato direto do pesquisador com esse material possibilita o estabelecimento
de categorias empiricas e analiticas a serem analisadas e interpretadas.

3. Analise final: com base numa reflexdo sobre todo o material apreendido na
fase anterior, é iniciado a analise das categorias definidas, utilizando os
discursos maternos, a contribuicdo de alguns autores e a experiéncia da
prépria pesquisadora advinda do seu contato nas entrevistas e no campo de
trabalho, esclarecendo sobre o objetivo inicial tragcado para o estudo. Para
Minayo (2010), a pesquisa social objetiva a realidade e, a0 mesmo tempo, 0

pesquisador, tornando-o assim também produto de sua producéo.

Assim iniciando esse processo, apds a realizacdo das entrevistas com as
maes, todo o conteudo obtido foi transcrito na integra individualmente, associando a
letra M com um numeral (M1, M2, M3,...) para a identificacdo de cada participante,
seguido de um processo de decomposicdo dessas falas, resultando em 242 recortes,
como podemos ver no quadro 2. No intuito de uma melhor organizagdo, houve a
adequacéo de alguns termos nas falas das maes, sem alteracéo do contetdo e seu

significado apenas para facilitar o entendimento cientifico.
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Quadro 2 — Processo de decomposicao das entrevistas das mées

MAE RECORTE

M1(01) | Ele esta com 29 dias (de vida) [...] 15 dias internado

M1(02) | Esté de sonda

M1(03) | (mamou) [...] desde que ele nasceu até...acho que faz bem dois semanas que ele
esta na sonda [...] foi aproximadamente isso [...] (15 dias de amamentacdo)

M1(04) | Era uma coisa boa [...] (amamentar)

M1(05) | Eu me sentia muito bem (amamentando)

M1(06) | [...] foi dificil [...] (parar de amamentar)

M9(242) | se fosse dado o meu leite eu tinha ficado feliz [...] porque eu ia saber que quando
ele saisse de |a ele ainda ia pegar o peito

Fonte: Elaborado pela autora

Para a analise do conteludo das entrevistas, com base nos pressupostos
de Minayo (2012), trabalhamos em torno de eixos tematicos, pois possibilitam que
se descrevam e expliquem pensamentos, compreendidos por meio da linguagem e
da observacéo, de maneira que o significado da realidade possa ser apreendido pela
fala manifesta ou comportamento apresentado. Com suporte nesses passos
operacionais, os contetudos foram relacionados, articulando o material apreendido
com o referencial teérico adotado.

Para alguns autores, como Campos, Alves e Turato (2015), a
interpretacdo dos dados pode comecar a acontecer durante a propria coleta de
dados e por isso o pesquisador deve estar atento no momento da entrevista para
possiveis manifestacdes nao verbais do entrevistado que possam dar indicios
interpretativos e auxiliar na etapa posterior de analise dos discursos.

Assim, ap0s a primeira etapa de transcricdo do contetdo das entrevistas
gravadas, das observacbOes realizadas no momento das investigacbes e da
organizacdo dos recortes das falas, teve inicio a fase de compreensdo dos
conteudos e significados dos discursos das maes, com sua identificacdo e
classificagdo em unidades de significado, num total de 27 unidades, como pode ser

visto no quadro a sequir.
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Quadro 3 — Unidades de significados associados aos recortes das falas das maes

UNIDADES DE SIGNIFICADO

RECORTES

1. Significado da amamentacéo paraamée | M1(04), M3(06),M4(32),M5(09),M6(08),M6(09), M7(13), M8(06),
M9(10)

2. Opinido da mae em relagdo ao AM M1(25),M1(26),M1(33),M3(11),M3(12),M4(13),M4(20),M4(27),M4(2
8),M4(29),M6(22),M8(08),M8(12), M9(11),M9(15),M9(19)

3. Desejo de amamentar M1(16),M1(20),M1(24), M5(31), M6(25)

4. Conhecimento da mde acerca do | M1(27),M1(28),M1(29),M1(30),M2(11),M2(18),M2(19),M2(21),M2(2

aleitamento e do leite materno 2),M2(15),M4(14),M4(15)M4(17),M4(33),M5(23),M5(24),M5(25),M
7(17)M7(18),M8(07),M8(13),M8(19), M9(16)

5. Vinculo mae-bebé M1(07),M1(31),M1(32),M1(35),M2(07),M6(11),M6(20),M6(21),
M8(09)

6. Sentimento da mae ao amamentar M1(05),M2(08),M3(07),M3(09),M3(10),M3(19),M3(24),M4(16), M4(1
8),M4(19),M4(21),M5(10),M5(12),M6(10),M6(12),M6(26),M6(28),M
7(14),M7(16), M8(10),M8(11), M9(12),M9(17)

7. Sentimento da mde com a | M1(06),M1(08),M1(11),M1(12),M1(18),M1(22),M1(37),M2(05),M2(0

impossibilidade de amamentar 9),M2(17),M3(15),M3(16),M3(21),M5(13),M5(14),M5(15),M5(19),M
6(17),M6(18),M6(19),M6(27), M8(17)

8. Atitude da mae frente a impossibilidade | M1(13),M1(15), M9(20)

de amamentar

9. Condicdes da mae para amamentar M5(27), M6(03),M6(05),M6(06)

10. Atuacdo médica M1(09),M1(10),M2(04),M3(05),M5(16),M5(17),M5(20),M6(14),M7(0
6), M9(04),M9(05),M9(06)

11. Atuacdo da equipe multidisciplinar M1(14),M2(03),M2(13), M9(24),M9(23)

12. Orientacdo recebida sobre amamentacdo | M1(21), M3(14), M5(18)

13. Discurso da mae sobre os sentimentos | M1(17),M1(19),M1(34),M1(36),M2(06),M3(08),M3(20),M3(25),M3(2

do filho em relacdo a amamentacdo 6),M4(22),M5(11),M6(23), M7(15),M7(19), M9(18),M9(21)

14. Condigdes do bebé para amamentar M1(03),M4(07),M4(25),M5(04),M6(02),M7(07),M8(16),
M9(08),M9(09),

15. Alimentag&o atual M1(02),M3(04),M4(08),M5(08),M7(10), M8(05)

16. Desempenho do bebe na amamentacdo | M3(22),M4(09),M5(05),M5(06),M6(04),M6(07),M6(15),M6(16),
M7(08),M7(09),M8(04),M9(03),M9(14)

17. Conhecimento da mée acerca da | M3(01),M3(02),M4(02),M4(03),M4(04),M4(05),M5(02), M6(13),

cardiopatia do bebé M7(01),M7(02), M8(02)

18. Conhecimento da mée acerca dos | M4(10),M4(23),M4(30),M5(03),M5(07),M8(14)

sintomas da crianca
19. Conhecimento da mée acerca da | M4(11),M4(24), M7(11), M8(15)
medicacéo utilizada

20. Conhecimento da méae sobre o | M3(18),M3(23), M4(06)M4(12),M4(26),M4(31)

tratamento da crianca

21. Conhecimento da méae acerca das | M1(23),M3(13),M3(17),M5(21),M5(22),M5(26),M5(29)

limitagBes da crianca pela cardiopatia

22. Motivo da internacdo M2(01),M7(04),M7(05),M7(12),M8(03),M9(01),M9(13)

23. Tempo de internagao M1(01),M2(02),M3(03),M4(01),M5(01),M6(01),M7(03), M8(01),
M9(02),M9(07)

24. Repercussdes da internacdo M2(16)

25. Ordenha do leite M5(28),M5(30)

26. Dificuldades na ordenha e oferta do leite | M2(10),M2(12),M2(14),M2(20)

materno
27. Sentimento materno em relacdo ao uso | M6(24), M8(18),M8(20), M9(22), M9(25)

do leite materno ou de férmulas infantis

Fonte: Elaborado pela autora.

Sobre a andlise de conteudos, Mozzato e Grzybovski (2011) reforgam a

importancia de se respeitar as regras envolvidas nos processos, mas que também se

leve em conta 0 senso comum aliado a questdo cientifica, ou seja, que ndo se trabalhe a

analise assim de modo téo rigido e contingente. Para Minayo (2012), ndo existe uma
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neutralidade absoluta, sendo comum que haja inferéncias do pesquisador em todo o
tramite do estudo, sem, no entanto, interferir na qualidade deste.

Esse contato frequente com as falas durante todo o processo de
organizacao permitiu uma compreensao mais apurada, a classificacdo dos discursos
e o0 estabelecimento de duas categorias: "O saber materno sobre a doenca e a
internacdo do seu bebé” e “A mae ante a possibilidade e impossibilidade de
amamentar seu bebé com cardiopatia congénita”, a serem aprofundadas mais
adiante. O processo de reducédo e definicdo dessas duas categorias pode ser visto

no quadro a seguir.

Quadro 4 — Processo de reducao das unidades de significado em unidades tematicas

UNIDADE UNIDADE UNIDADE
UNIDADES DE SIGNIFICADO TEMATICA | TEMATICA II TEMATICA Ill
(12 REDUCAO) (22 REDUCAO) (32 REDUCAO)

1. Significado da amamentagdo para a
méae

2. Opinido da mée em relacéo ao AM

4. Conhecimento da mae acerca do
aleitamento e do leite materno

(H) Entendimento da
mée acerca da
amamentacao

3. Desejo de amamentar

5. Vinculo mae-bebé

(G)Determinagéo
materna para a

(E,HeG) -
Participacdo da mée seu
bebe na amamentagéao

(A, E,H, eG)

A mée frente a
possibilidade e
impossibilidade de
amamentar seu bebé
com cardiopatia

9. Condi¢bes da mae para amamentar amamentacao congénita
14. Condicdes do bebé para amamentagdo | (E) O bebé cardiopata
15 Alimentac&o atual na atividade de
16 Desempenho do bebe na | aleitamento materno
amamentacao
6. Sentimento da mae ao amamentar (I) Sentimentos (I e A) — Sentimentos
13. Discurso da méae sobre os sentimentos | maternos no maternos na
do bebé em rela¢do a amamentacdo amamentar possibilidade ou n&o de
7. Sentimento da mae com a | (A)Aimpossibilidade amamentar seu bebé
impossibilidade de amamentar da mae em cardiopata
8. Atitude da mae frente a | amamentar
impossibilidade de amamentar
27.Sentimento materno em relagdo ao uso
do leite materno ou de férmulas infantis na
impossibilidade de amamentar
10. Atuagdo médica (B) Atuacao da equipe (BeD)- (B,CeD)

11. Atuacédo da equipe multidisciplinar

multidisciplinar no

O atendimento do bebé

12. Orientagdo recebida sobre | atendimento a diade cardiopata durante a
amamentagédo méae-bebé internacéo

17 Motivo da internagdo (D) A internacéo do

18 Tempo de internagdo bebé sob o olhar da

19 Repercussdes da internacéo mae

20 Conhecimento da mae acerca da ©

cardiopatia do bebé

21 Conhecimento da mée acerca dos
sintomas do bebé

22 Conhecimento da mae acerca da
medicacéo utilizada

23 Conhecimento da mae sobre o

tratamento do bebé

24 Conhecimento da mae acerca das
limitagGes do bebé pela cardiopatia

(C) Conhecimento da
mé&e acerca da
cardiopatia

O conhecimento da méae
acerca da cardiopatia

O saber materno
sobre a doencae a
internacéo do seu
bebé

Fonte: Elaborado pela autora.
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Segundo Bosi e Macedo (2014), na analise dos discursos, é importante
considerar e compreender que sempre ha algo, no discurso, ininteligivel, seja pela
limitacdo do intérprete, por problemas na comunicacdo entre os envolvidos ou
mesmo por conta do entrevistado em nao saber precisar pela fala 0 que sente e
pretende dizer.

Esses mesmos autores esclarecem que a analise € um procedimento
multifacetado, pois requer esforco criativo e embasamento tedrico do sujeito
investigador-mediador, que deve estar atento a diversidade semantica que emerge
do universo empirico por meio de recursos linguisticos encontrados.

Para Benjumea (2015), os pesquisadores devem avaliar a sua posi¢cao
paradigmatica, desde a construcdo do problema de pesquisa, a maneira como se
relacionam com o outro em campo e com dados, o dialogo que foi estabelecido entre
eles, para gradualmente construir sua perspectiva particular e, de modo consciente,
detectar e corrigir problemas que entravem o desenvolvimento de um estudo de
qualidade.

Posterior a andlise dos contetdos das falas das méaes, juntamente com a
experiéncia da pesquisadora, teve inicio a elaboracdo de uma tecnologia em saude,
que beneficiasse o aleitamento materno do bebé com cardiopatia congénita.
Utilizando como base as categorias definidas, as vivéncias relatadas pelas méaes,
elaboramos um livro de colorir em que os discursos maternos serviram de fonte de

inspiracdo para as ilustracfes contidas no material.

4.6 ASPECTOS ETICOS E LEGAIS DA PESQUISA

Conforme Guerriero e Minayo (2013), as normas relacionadas a ética em
pesquisa com seres humanos resumem 0 que determinada sociedade, ou grupo
especifico, considera correto e justo, guiando o comportamento dos pesquisadores
em todo o tramite do estudo.

Esta pesquisa teve a anuéncia da instituicdo onde foi realizado o estudo e
a aprovacio pelo Comité de Etica em Pesquisa do Hospital de Messejana (ANEXO
A e B).

Seguiu todos os tramites legais e éticos, conforme Resolugdo N° 466/12,
do Conselho Nacional de Saude (BRASIL, 2012), que dispde sobre pesquisa

envolvendo seres humanos, contando com o Termo de Consentimento Livre e
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Esclarecido (TCLE), Termo de Assentimento e Termo de Consentimento para pais
e/ou responsaveis, no caso de menores, para o publico-alvo (APENDICE A, B e C).
As méaes participantes foram convidadas e esclarecidas sobre os objetivos
e beneficios do estudo, confiabilidade, anonimato, privacidade, liberdade de
participar ou desistir a qualquer momento, com a garantia de que nao haveria
nenhum prejuizo ao seu acompanhamento dentro da unidade de servico e, em caso

de aceite, solicitadas a assinar um termo de consentimento.
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5 COMPREENSAO DA VIVENCIA DA MAE NO ALEITAMENTO MATERNO DO
BEBE COM CARDIOPATIA CONGENITA

A vivéncia da mae no aleitamento materno do filho obtida com as
entrevistas permitiu melhor compreenséo acerca do tema e a definicdo de duas

categorias a serem descritas mais aprofundadamente na sequéncia.

5.1 O SABER MATERNO SOBRE A DOENCA E A INTERNACAO DO SEU BEBE
COM CARDIOPATIA CONGENITA

O nascimento de um bebé € um momento que envolve uma série de
transformacdes e adaptacdes na vida da mulher, do ponto de vista fisioldgico,
psiquico e social, representando uma passagem para um novo papel - o de mée.

Esse papel de mée no cuidado do bebé vem evoluindo com o passar dos
anos, deixando de ser meramente focado na satisfacdo de necessidades basicas
para um sentido mais amplo de envolvimento emocional dessa mulher com o filho
em questao.

Os conceitos se renovam com a evolugdo humana e, entdo, segundo
Gradvohl, Osis e Makuch (2014), a maternidade passa a ser permeada pela relacao
co-sanguinea entre mae e filho, e a maternagem estabelecida por via do vinculo
afetivo no cuidado e acolhimento desse bebé desde a gestacao.

Se pensarmos que durante a gestacdo a méae passa a vivenciar o bebé
em seu ventre, a planejar e idealizar além das caracteristicas fisicas, psicolégicas e
comportamentais, mas também como vai ser a relagdo entre eles, podemos deduzir
como o0 nascimento de um bebé com malformacdo cardiaca congénita, tema
proposto para esta pesquisa, destroi aquilo que foi sonhado por esta mée.

As maes que participaram do estudo mostraram-se disponiveis em
compartilhar sua experiéncia de ter um bebé diagnosticado com uma cardiopatia
congénita e as repercussdes desse adoecimento, indo além do aleitamento materno,
trazendo a tona inumeros sentimentos e modos de como é constituida a diade méae-
bebé dentro do universo da cardiopatia.

O diagnéstico da cardiopatia congénita € um momento Unico e insere a
mae no mundo do adoecimento do bebé. Uma grande perda se impbe e aquele

bebé idealizado, perfeito e Unico, deixa de existir; o luto pelo filho esperado passa a
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ser uma situacao real. A mée tem que lidar com um filho diferente que necessitara
de cuidados diferenciados, que ela nao se preparou para oferecer.

Observamos no estudo que algumas maes obtiveram o diagndstico na
gestacado, outras no momento imediato ap0s 0 nascimento e outras no decorrer do
desenvolvimento do bebé. Para Nordon e Prigenzi (2012), isso é uma
responsabilidade conjunta do obstetra, ao realizar a ultrassonografia no pré-natal, e
do pediatra, ao efetuar a ausculta do coracdo quando pode identificar, além da
cardiopatia, possiveis alteracdes que possam apontar malformacdes e informar a

mae. Esses momentos foram relatados e encontram-se a seguir:

[...] com 8 meses eu descobri que ele tinha sopro [...] (ha gestacdo) M3(61).

[...] a pediatra viu...ai ela disse [...] ai ela colocou a “escutazinha”...ai ela ja
disse: Maezinha esse menino tem um sopro [...] ai encaminhou [...] M4(89).

[...] ai a pediatra constatou que seria necessario procurar um cardiologista
pra ela [...] o cardiologista examinou e viu que ela tinha um sopro, constatou
o0 estreitamento na valvula [...] M6(164).

7

Esse sopro a que as maes se referem é, segundo Oliveira (2013), um
som extra, audivel além dos tons cardiacos normais, que sucede em decorréncia de
uma turbuléncia no fluxo sanguineo, gerando vibracGes transmitidas através da
parede torécica, que podem ser detectadas ao estetoscopio.

O termo sopro utilizado pelas maes nas entrevistas se refere ao quadro
do filho, provavelmente por ndo conseguirem entender ou reproduzir, com termos e
nomenclatura apropriados, a dindmica da doenca diagnosticada.

Essa méae passa a vivenciar ndo s6 com um bebé diferente mas também
com um vocabulario distinto do seu habitual, exigindo dela a fortaleza necessaria
para o enfrentamento da batalha que se anuncia em lutar por um coracdo que nao
somente bate mas também sopra.

Podemos destacar, em alguns discursos encontrados, que o olhar
materno para o seu bebé conseguiu identificar que algo n&do ia bem antes mesmo do
diagnostico profissional definitivo. Tais achados sao justificados pela cardiopatia,
que por vezes modifica a coloracao da pele, a respiracao e a alimentacédo do bebé,
com gravidade variavel, como esclarecem Hoscheidt, Moraes e Witkowski (2014),
dependendo do tipo de alteracdo e da repercussdo hemodinamica encontrada no

paciente.
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A sensacéo de algo fora do normal e estranho no seu bebé pode levar a
mae a uma série de pensamentos e inquietacdes, além de sentimentos de angustia,
ansiedade e tristeza, por ndo conseguir encontrar explicacbes para o que percebe

como diferente, como podemos ver a seguir:

[...] as vezes ele cansava e a gente nao entendia [...] achava que era porque
ele era recém nascido [...] M4(109).

[...] ele era muito cansado e muito roxinho [...] M5(122).

[...] eu chamei a doutora e pedi pra ela olhar ele porque eu achei ele muito
estranho [...] M9(222).

Nos recortes, podemos ver essa mae incomodada com aquilo que lhe
causa estranheza e, numa atitude quase intuitiva, ela inicia uma busca por
esclarecimento a respeito do que ndo entende, procurando, entdo, ajuda médica,
para afastar ou ainda confirmar aquilo que ja se anuncia sobre o seu olhar.

Apesar de, em alguns casos, 0s sintomas se mostrarem bem evidentes,
como mencionado anteriormente, ha casos em que a cardiopatia ndo manifesta
nenhum sinal aparente ou ainda quadros que seriam comuns a outras enfermidades,
0 gque pode propiciar confuséo, atraso no diagndstico e comprometer o prognéstico
do caso. Conforme algumas maes entrevistadas, a busca por atendimento médico

se iniciou apés a observacédo de indicios comuns a outras doencas:

[...] quando ele gripou ai eu fiquei preocupada porque com apenas 1 més e uma gripe
tao forte [...] M4(88).

Foi através de um roncado que ela tinha [...] um estridorzinho que ela tem na garganta
que a gente foi procurar investigar o que era isso [...] M6(163).

[...] ela nunca cansou néo [...] M7(187).

Por essa sintomatologia tdo variavel, é importante salientar que apenas
sinais clinicos ndo sao suficientes para concluir um diagndéstico de cardiopatia
congénita. Benute et al. (2011) preconizam a juncdo dos sinais clinicos a exames
laboratoriais, raio x de térax, eletrocardiograma (ECG) e ecocardiograma (ECO),
para definir de modo preciso o tipo de alteracdo, o tratamento e o prognostico do

acometimento cardiaco.
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Na busca por esse diagnéstico completo, os profissionais direcionam a
mdae a empreender um itinerario na busca pela realizacdo desses exames e por
instituicbes especializadas para a atencao desse bebé. Conforme relato de algumas
maes participantes, ainda existem municipios onde o acompanhamento se mostra
inadequado e insuficiente para o cuidado do bebé, levando-as a peregrinar nessa

investigacdo, como podemos ver nas falas abaixo:

[...] ai eu fui pra Russas, bati um eco e ai o rapaz, o médico de |4, disse que
ele tinha que ser acompanhado aqui em Fortaleza [...] M4(90).

[...] foi na maternidade mesmo [...] a pediatra passou pra avaliar e ela
escutou a batida do coragéo dele diferente [...] ai ela me encaminhou para o
Albert Sabin pra fazer um eco [...] descobriram que ele tinha uma CIV [..]]
M8(199).

[...] n@o deram pra sustentar 14 e mandaram pra ca [...]. ficou 1 més na UTI
de sonda e tudo [...] M9(224).

Esses recortes evidenciam que neste momento, a mde € levada a
enfrentar ndo sé a doenca, mas, também, as transformacfes que esta vai causar na
sua vida, enquanto luta pela saude do filho, incluindo mudancas de domicilio pela
necessidade de cuidado especializado que seu lugar de origem nao dispde.

A batalha pela vida do filho se intensifica, pois, com a obtencdo do
diagnostico definitivo em méo, quando a mae adentra completamente sua nova
realidade e passa a acompanhar toda a evolucdo da doenca, empoderando-se do
papel de cuidadora responsavel durante esse processo de tratamento.

Para Moraes et al. (2014), a mulher, mais especificamente a mae, assume
essa posicdo de cuidadora nas familias, na maioria das vezes, sendo elas que
interagem diretamente com a equipe profissional e que permanecem por mais tempo
com o bebé, o que auxilia na relacdo entre eles.

Uma das opcodes de tratamento utilizadas é o uso de medicamentos que
proporcionam alivio dos sintomas, sendo aplicados tanto nos casos sem indicacao
cirdrgica, como para uso em cas0sS em gue € necessario o preparo antecipatério
para uma cirurgia a ser realizada em idade mais favoravel. A eficacia do tratamento
medicamentoso foi mencionada pelas maes entrevistadas com relato de melhora

nos sintomas, como podemos ver:

[...] ai depois do remedinho ficou bom [...] regularizou [...] Captopril e
Furosemida [...] M4(97).
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[...] desde que eu vim aqui [...] s6é a medicacgdo resolveu [...] M7(189).

Observamos nas falas que o conhecimento e a administracdo de
medicacfes passam a compor o0 vocabulario e o cotidiano dessa mée durante o
cuidado do bebé, confiantes na eficacia destes para a recuperacao do filho.

Segundo Silva et al. (2014), uma terapéutica farmacoldgica adequada
pode prevenir de maneira eficaz também a ocorréncia de infec¢cdes advindas das
multiplas internagfes que a cardiopatia congénita exige, seja para manejo e controle
da sintomatologia como para a realizacao de procedimentos cirlrgicos necessarios e
aprazados pela equipe médica que acompanha o caso.

A vivéncia da hospitalizagdo, por si, ocasiona um sofrimento real, pois o
espaco do hospital, seja ele em enfermaria ou UTI, vem associado a ideia de um
local triste, de sofrimento, em que a rotina e a relacdo da diade méae-bebé podem
ser afetadas drasticamente.

Este afastamento da mae e do bebé no momento da internacdo, ocorre
em virtude das intervencdes clinicas que se fazem necessarias, e, segundo Sa,
Costa e Sa (2012), podem realmente quebrar a ligacdo estabelecida entre estes
desde a gravidez, e desencadear na mae reacfes emocionais de culpa e medo,
alterando a qualidade dessa interagao.

O sentimento de culpa da mae, a que se referem os autores, advém da
prépria separacao pela necessidade de internacdo, que prejudica o desempenho da
maternagem, pois 0 acompanhamento do bebé passa a ser de responsabilidade do
profissional de saude. Essa mée deixa de atender o filho da forma como considera

ideal, como podemos ver no relato abaixo:

[...] Eu estou separada dela algum tempo [...] € ndo me sinto préxima
porgue nao posso dar o maximo de mim [...] M6(170).

Essa fala aponta com clareza a aspiragdo que a mée tem incorporada a
sua maternidade, com necessidade de proximidade e doacédo e que a separacéo
fisica imposta pela hospitalizagdo acaba se mostrando como um obstaculo.

O medo, também mencionado pelo autor, afeta essa interagdo no
momento em que surge nessa mae o receio de que seus atos possam repercutir
negativamente para o filho e prejudicar sua evolucdo. Com isso, ela passa a

minimizar o contato fisico e os manejos de cuidado, deixando o cuidar para outro
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gue considera mais apto a lidar com seu bebé&, no caso, os profissionais da equipe
hospitalar.

A vivéncia da hospitalizacdo, pois, com todas as repercussbes que
acarretam, é acatada pela mae, por visualizar a fragilidade do seu bebé e
reconhecer-se como incapaz de enfrentar e resolver a situacdo, aceitando as
intervencdes propostas pelos profissionais no momento da internagéao, buscando

adaptar-se a realidade do ambiente hospitalar.

[...] também eu vejo que ele é necessitado [...] ele é fraco, ele esta com uma
doenca [...] M3(73).

[...] ai ela levou ele para o bercario, ligou ele nos aparelhos e disse que ele
tinha um problema no coracéo [...Jficou logo entubado e foi para a UTI de |4
[...] M9(223).

Observamos nos relatos que a mée reconhece seu bebé como vulneravel
fisiologicamente, necessitando de tecnologia, equipe especializada e cuidados
hospitalares, no entanto, vivenciar tudo isso intensifica 0 estresse e a sobrecarga
emocional materna. Nos casos em que h& necessidade de correcao cirargica, esse
turbilhdo de sentimentos se agrava ainda mais.

Silva et al. (2011) esclarecem que a operacédo cardiaca pediatrica se faz
necessaria em muitos casos e requer uma integracdo entre os dados clinicos do
paciente, as novas tecnologias e técnicas cirurgicas, buscando resultados cada vez
mais efetivos e que ensejem menor agressao a crian¢ca. Quanto mais precoce for a
intervencdo, menores serdo as sequelas fisicas e emocionais para o bebé e a méae.

Com a indicacdo médica de uma cirurgia, essa mae se vé diante de uma
nova situacdo, em que seu bebé passa a ser um caso cirargico, desencadeando
davidas e sentimentos ambivalentes, que vao do medo da perda a cura, como

podemos constatar:

[...] a gente fica meio assim porque a gente ndo espera nada disso [...]
M1(08).

[...] vai ser complicado...ele vai ter que ficar na UTI, ndo posso ficar com ele
[...] ndo sei como vai ficar a alimentacao dele [...] ja que ele s6 mama [...]
M8(214).
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Nesse momento, observamos que a separacdo da diade se convalida,
pois a cirurgia acaba por significar um periodo de nenhum ou pouco contato direto
com o filho, em que cuidados t&o simples e corriqueiros, como alimentar o bebé, se
tornam impossiveis e a mée ndo consegue vislumbrar como sera atendida tal
necessidade, exacerbando sua ansiedade.

Para Reze (2014), essa ansiedade materna é inevitavel, pois a cirurgia
envolve uma série de aspectos e procedimentos como anestesia, a possibilidade de
complicacbes, o risco de intercorréncias, infeccbes ou sequelas, a incerteza do
resultado e o processo de recuperacdo no pos-operatorio.

Neste estudo, apenas duas das mées entrevistadas encontravam-se no
pos-cirdrgico, com os bebés em fase de recuperacdo, demonstrando maior
tranquilidade em ver os filhos nessa fase, mostrando-se mais seguras em suas falas

na entrevista, como podemos ver:

[...] eu me senti étima quando voltou [...] M3(79).

[...] me sinto uma mée [...] uma mae muito feliz [...] M9(234).

Observamos nesses discursos que nao € apenas o0 bebé que volta dessa
cirurgia, ha um retorno da propria condicdo de ser mae, que vai além do cuidar e
suprir as necessidades basicas do filho, ou seja, tem-se novamente a interacéo
mae-bebé, fundamental para a subjetivacdo, com importantes efeitos no psiquismo
materno e infantil.

Encontramos as outras maes, sete entre as participantes, aguardando a
cirurgia, sendo possivel perceber no semblante de algumas a angustia, a
preocupacdo e até certa tristeza, refletidas numa movimentagcdo corporal mais
agitada e na dificuldade em estabelecer didlogos mais extensos ao que lhe era
guestionado no momento da entrevista.

Ansiedade e angustia na espera pela cirurgia sdo encaradas como algo
comum, no entanto, esse processo pode, como apontam Beltrami, Moraes e Souza
(2013), afetar a constituicdo da experiéncia da maternidade, prejudicando a
vinculacéo, e trazer riscos ao desenvolvimento do bebé&, como atrasos na aquisi¢ao
da linguagem e no desenvolvimento neuropsicomotor, necessitando, portanto, de

olhar mais atento da equipe que acompanha a diade.
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Sendo assim, nesse periodo de adoecimento do filho e de sobrecarga
emocional materna, o profissional de saude deve oferecer uma assisténcia
humanizada, voltada para mée, bebé e a familia da qual fazem parte.

Para Salgado et al. (2011), reduzem-se muito O estresse e 0S
comportamentos nao adaptativos, quando se tem uma boa relagcdo da equipe com a
familia, proporcionando, além da escuta, um dialogo claro e simples. Essa atencdo
sinaliza que os profissionais se preocupam e entendem o que estdo sentindo e
precisando naquele periodo. Quando as orientacfes e explicacbes sao recebidas
Nos momentos precisos, as incertezas e angustias sdo minimizadas, como podemos

ver no relato dessa mae:

[...] a psicéloga falou comigo [...] ai eu fiquei mais calma [...] M1(15).

Observamos nesse discurso materno a disposicdo em ouvir quando
integrantes da equipe lhe falam de maneira empética. A fala da profissional acalmou
e fez com que essa méae sentisse que alguém se preocupava com ela para que
fizesse parte do tratamento de filho, e ndo mais um elemento alheio aos
acontecimentos.

Segundo Breigeiron et al. (2015), essa percepcdo e o conhecimento do
profissional especializado acerca da histéria natural da doenca, da vivéncia da diade
mae-bebé e a avaliacdo clinica completa do caso, € que vao definir as intervencdes
adequadas ao paciente, orientar e estimular a mae durante a realizacdo do
tratamento, buscando ndo sé a sobrevivéncia mas também uma vida com qualidade
para esse bebé, sua mae e sua familia.

O acompanhamento dos profissionais dentro da unidade de internamento
envolve orientacdes e cuidados, em relacdo aos mais variados aspectos de vida do
beb&, como posturas, manejos, comportamentos, vinculagdo e a propria
alimentagdo, seja ela por aleitamento materno ou por vias alternativas de
alimentacdo, nos casos em que a amamentacdo € contraindicada, auxiliando essa
mae num processo tao particular e delicado que repercute na sua relacdo com o

bebé&, como nos aprofundaremos a seguir.
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5.2 A MAE ANTE A POSSIBILIDADE E IMPOSSIBILIDADE DE AMAMENTAR SEU
BEBE COM CARDIOPATIA CONGENITA

Na primeira categoria, foi possivel compreender uma parte importante da
vivéncia que as mées dos bebés com cardiopatia congénita tém do adoecimento do
filho, desvelando o saber materno e seu envolvimento, desde o dificil momento do
diagnéstico a toda a saga empreendida na busca do tratamento e da cura.

O quadro clinico de um bebé com cardiopatia exige um cuidado
especializado da equipe de saude com condutas individualizadas, necessitando
muitas vezes de intervengdes invasivas, como ventilagdo mecénica, alimentagao por
vias alternativas(sonda orogastrica, nasogastrica, oroenteral, nasoenteral) e
procedimentos cirargicos, como mencionado anteriormente.

Oliveira et al. (2012) esclarecem que, mesmo com 0s avancos cientificos,
as cirurgias cardiacas continuam complexas e alguns pacientes necessitam de
recursos tecnoldgicos no pré-operatorio, intraoperatorios e no pos-operatoério (PO),
no intuito de minimizar complicacBes proprias da doenca e eventos que possam
interferir no sucesso do procedimento cirargico. Essas intervencdes independem da
cirurgia e sédo utilizadas para garantir a sobrevivéncia do bebé.

Um desses recursos € o uso de sondas de alimentacdo, que sé&o
indicadas, como esclarecem Santiago (2013), quando as condi¢des clinicas do bebé
contraindicam a alimentacao por via oral, havendo suspensdo da amamentacdo ou o
uso de qualquer outra modalidade de introducédo alimentar pela cavidade oral, para
reduzir o esforco do coragcdo que ja trabalha com uma sobrecarga maior do que o
esperado em decorréncia da alteracdo encontrada.

Foi sobre a vivéncia materna no aleitamento materno de seu bebé com
cardiopatia congénita que direcionamos o olhar. No sucesso ou no insucesso do
aleitamento, desfazendo-se do foco exclusivamente clinico, oferecendo a mée a
oportunidade de externar os significados e as emocdes envolvidas nessa
experiéncia tdo particular e Unica, na busca de compreender como se da esse
processo.

Numa linguagem popular, amamentar significa alimentar e nutrir o bebé
com o leite que a mae produz. E visto como um comportamento natural e ja

esperado para todas as maes, no entanto, sabemos que nem sempre foi assim.
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Segundo Belo et al. (2014), é possivel reconhecer através da Historia e
da Antropologia da alimentag&o, que as condutas relacionadas com o aleitamento
materno variaram consideravelmente no transcurso dos séculos, uma vez que
representam comportamentos condicionados a razdes culturais, politicas,
econdmicas e crencgas religiosas, determinando valores e condutas da mée que
amamenta.

No inicio, como esclarecem Gradvohl, Osis e Makuch (2014), o cuidado
do bebé ndo era exclusivo da mae, haja vista a existéncia de inUmeros registros
histéricos que mencionam amas de leite e cuidadoras que ficavam com os bebés até
atingirem oito anos de idade. Somente com a modernidade € que houve uma
valorizacdo da crianca, da mae e da constituicdo da familia, alcancando nos dias de
hoje melhor significacdo da maternidade para a mulher, dentro da estrutura familiar
moderna.

Stellin et al. (2011) acrescentam que o cuidado materno atualmente vai
além, ndo se restringindo mais apenas a manipulacdo fisica e ao suprir as
necessidades basicas do bebé, mas envolvendo também a disponibilidade psiquica
da mée no investimento no filho, para que este se constitua como sujeito.

Apesar de as atuais estratégias de promocdo do aleitamento materno
ainda serem direcionadas ao modelo meramente biologico, vale ressaltar, como
esclarecem Marques e Pereira (2010), que, diferente de outras espécies de
mamiferos, a amamentacéo vai além do biologico. A lactacdo se insere num ambito
histérico, sociocultural e psicolégico, de modo que esse processo representa
distintos significados para cada sociedade e para cada mulher.

A OMS e o Fundo das Nacdes Unidas para a Infancia (UNICEF)
recomendam colocar os recém-nascidos em contato com suas maes imediatamente
apos o parto, pelo fato de reconhecerem que o estimulo a amamentacéo fortalece o
contato mée-filho (também chamado pele a pele), ainda na sala de parto. Essa
orientacdo é seguida por algumas instituicdes, como observado na fala de algumas

maes entrevistadas:

Ela permaneceu junto comigo do nascimento até a alta [...] e foi logo para o
peito [...] M6(152).

[...] depois que ele nasceu trouxeram pra amamentar ele [...] tava um pouco
roxo e muito cansado [...] M9(220).
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O contato inicial direto do bebé ao seio materno proporciona na mae a
possibilidade de conhecer o proprio filho e experimentar sensagfes novas que
podem se mostrar positivas ou negativas, de acordo com a dindmica do momento
vivenciado, como identificamos nos relatos ha pouco mencionados.

No caso de bebés com cardiopatia congénita, observamos que a
amamentacao pode ocorrer efetivamente em alguns casos e em outros nao, sendo a
dificuldade relacionada diretamente ao tipo de alteracdo cardiaca apresentada,
funcionando como sinal clinico para a equipe médica e antecipando para a mae a
percepcao de que algo ndo vai bem e o diagnostico que esta por vir.

Essa experiéncia do aleitamento materno com inicio ainda no ambiente
hospitalar, nas primeiras horas apés o parto, mostra-se importante do ponto de vista
de despertar mais confianca na méae quanto a sua capacidade de amamentar e ao
estabelecimento do vinculo, entretanto, nos casos em que nao ocorre de modo
positivo, pode desencadear na mae sentimentos de medo, angustia, culpa, e
interferir diretamente na amamentacao.

Para Winnicott (2013), o vinculo se estabelece no momento da
amamentacao, através da comunicacgao silenciosa entre mae e bebé, pelos gestos,
sorrisos e vocalizagdes compartilhadas, estimulando o desenvolvimento do afeto,
fisico e mental de forma sadia entre estes. A mée € capaz de identificar esse

movimento de vinculagdo, como podemos identificar em seus relatos:

[...] parece que a gente fica mais proxima dele [...] M1(07).
[...] a troca minha com ele e dele comigo [...] M2(44).

[...] faz aquele laco entre a mée e o filho [...] M8(206).

A proximidade do bebé& ao seio materno deixa der ser vista aqui
meramente como uma funcao alimentar e passa a desempenhar uma funcdo de
laco, que aproxima e permite a troca Unica entre mde e bebé. O significado da
amamentacao vai além do fisiolégico, pois a méde ndo apenas desenvolve o papel
que considera inerente a sua natureza, de protecao e sobrevivéncia, para vivenciar a
comunhéo entre ela e o bebé.

Esse contato e aproximacdo durante a amamentacdo € fortalecido,
segundo Moraes et al. (2014), pela comunicacdo, expressa nos olhares, toques,

posturas, expressoes faciais, brincadeiras, aproximacoes e afastamentos corporais,
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constituindo uma unidade funcional e um suporte vital para promover o equilibrio e o
desenvolvimento da intersubjetividade.

No que se refere ao significado atribuido pela mde a amamentacéo,
podemos destacar a importancia que esta normalmente atribui a pratica, seja por
vontade propria e pela sensacdo de bem-estar a0 amamentar, seja por seu
julgamento de que sua atitude faz bem ao bebé. Como vemos a seguir, para
algumas maes entrevistadas, o significado de amamentar esta intimamente ligado
ao sentido da palavra amor e também de como estas se sentem em relacdo ao

bebé, demonstrando o vinculo ja estabelecido desde a gestacao:

[...] € como(se) o leite € 0 meu sangue [...] € como se eu tivesse dando meu
sangue pra vida dela [...] M6(159).

[...] pra mim é um gesto de amor [...] M8(203).

A amamentacao ao seio assume aqui um papel que vai além do sustento
e da sobrevivéncia, alcancando valores emocionais de dedicacdo e entrega total
entre mée e filho, sendo mencionado inclusive como um ato de amor. Esse
significado recebe influéncia, ainda, de varios outros aspectos, além do fisico, como
sociais, emocionais e culturais, vivenciados pela diade.

Essa concepcdo que as mulheres possuem sobre a amamentacao vai
sendo construida, muitas vezes, na propria gestacdo no acompanhamento pré-natal,
com as orientacfes dos profissionais, e até mesmo pelo contato com a midia através
das campanhas a favor do aleitamento materno que influenciam no comportamento
gue esta mae vai apresentar no pos-parto.

A orientacdo se mostra entdo imprescindivel, tanto no periodo gestacional
qguanto na fase do puerpério, pois a davida no momento da amamentacdo pode
deixar a mae mais vulneravel e facilitar o desmame precoce ante a falta de
informacgé&o e apoio profissional.

Se pensarmos nos bebés com cardiopatia congénita, em que muitas
vezes ha interrupcdo da amamentacdo, seja pelas condicdes do bebé ou pelo
processo do diagndéstico e tratamento, a situacdo emocional materna tende a ser

ainda mais delicada.
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Neste estudo, verificamos que muito do conhecimento materno é revelado
nas falas, em que sdo mencionados os beneficios do AM para o bebé em relagéo as

doencas, ao fator nutricional e imunolégico, como identificamos a seguir:

[...] o meu(leite) tem mais coisas que iriam fazer ele crescer melhor, mais
inteligente, mais forte [...] M1(28).

SO sei que faz bem pra ela... ajuda no crescimento dela[...Jfortalece ela [...]
M7(196).

[...] eu queria dar exclusivo pra ele [...] dar o meu leite exclusivo até os 6
meses [...] M8(216).

O leite materno € melhor do que qualquer leite [...] M9(233).

Pelos discursos, observamos que essas maes demonstram ter definido o
valor da lactacdo como sendo o ideal de saude para o bebé. Algumas se apropriam,
inclusive, de termos e orientacdes utilizadas por profissionais da area para justificar
a pratica.

Kruel e Souza (2014) defendem essa supervalorizagdo da sociedade em
geral, ndo sé dos profissionais, quanto ao aleitamento, em virtude de sua notoria
importancia para o desenvolvimento fisico e emocional do bebé, descrito ha mais de
50 anos por Winnicott em seus estudos.

Apesar da valorizacdo (generalizada sobre o0s beneficios da
amamentacdo, a opinido da mae se constitui também, a partir do que vai
vivenciando na pratica e aos conhecimentos adquiridos nesse periodo, como

podemos identificar nos relatos:

[...] s6 em a gente nao ter que estar levando leite [...]sair de casa e ndo ter
que levar o leite [...] as vezes a &agua ta suja, a mamadeira t4 suja
precisando lavar [...] a mama né&o [...] ja ta ali [...] tudo pronto [...] muito bom
[..] M4(119) .

[...] porque é importante vocé ver a salde do seu filho na amamentacéo [...]
M8(209).

[...] vejo o crescimento dele [...] a ‘sustancia’ do corpo [...] M9(236).

Nesses discursos, € possivel observar aspectos previamente orientados
sobre o AM, assim também como o sentimento de orgulho e satisfacdo da mée em
acompanhar o resultado de seu empenho na amamentacdo, ao visualizar o

crescimento e o bem-estar do bebé, resultando em incentivo e fortalecimento ante
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as dificuldades que possam enfrentar nesse processo com a doenga e/ou
hospitalizag&o.

Castelli, Maahs e Almeida et al. (2014) reforcam o papel do profissional
de saude no momento das orientacdes, na prevencao e intervencao de dificuldades
relacionadas ao AM. Para esses autores, qualquer profissional que se mostre
engajado ao AM pode e deve incentivar o desejo em amamentar e desenvolver o

empoderamento dessa mulher na pratica, como identificado no relato abaixo:

Eu dava mama porque de tanto os médicos dizerem que é bom, que é bom, que é bom
[...] a gente bota aquilo na cabeca que fica até com medo [...] M4(101).

Apesar da influéncia dos profissionais, da midia ou de qualquer outro
meio de estimulo a prética, o desejo em amamentar mostra-se diretamente
associado a relacao estabelecida entre mae e filho e a como essa méae se sente,
podendo ser, estes aspectos, motivadores da pratica e do tempo de duracao
recomendado para o aleitamento materno.

Além disso, segundo Neves e Marin (2013), quando surge o desejo de
amamentar por parte da mée, este aparece aliado a conteudos de fundo narcisista,
uma vez que o desejo de realizar este ato traz consigo a intencdo de proporcionar a
protecdo que o leite materno oferece ao bebé, aliado a vontade de realizar seu papel
de mulher, idealizado e incentivado pela sociedade.

Nesse contexto, observamos que o bem-estar materno faz-se importante,
pois sentimentos conturbados na relacdo da diade que envolvam dor, prazer,
desprazer, angustia, ou qualgquer outra sensacao que gere incobmodo e sofrimento na

mae, podem propiciar um desmame precoce se esta ndo for bem assistida.

[...] o primeiro(filho) eu ndo gostei de amamentar ndo porque assim [...] meu
peito feriu muito [...] foi um terror mas do segundo em diante [...] M4(105).

A experiéncia dolorosa relatada por esta mae poderia ter se tornado um
fator desestimulante para novas amamentacoes, especialmente ante um bebé com
cardiopatia congénita e a sintomatologia apresentada ter levado a desmame precoce
OU Mesmo recusa em amamentar, no entanto, essa mae foi capaz de prosseguir e

insistir na pratica. A justificativa para tal atitude materna pode ter relacdo com o fato
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de ter sido bem orientada e ter uma equipe eficiente como apoio, mesmo apés o
diagnéstico.

Marques e Pereira (2010) destacam a importancia em se compreender 0s
ideais em curso na vida dessa mulher e reconhecer quais dimensdes possam
dificultar a amamentacéo, para assim atuar de modo mais empético e direcionado a
especificidade de cada uma, de maneira que seja estabelecida uma prética
harmoniosa voltada ao bem-estar da mée e do bebé.

Além do desejo em amamentar, Azevedo (2011) esclarece que outra
condicdo importante para o AM é que essa mae precisa estar competente para
oferecer a mama e o bebé precisa estar apto para sugar, deglutir e respirar de
maneira coordenada, sem que haja riscos ou prejuizo as funcdes vitais. No caso de
bebés com cardiopatia congénita, com diagndstico previamente estabelecido ou néo,
esse momento pode ocorrer das mais distintas maneiras, a depender do quadro,

como podemos ver a seguir:

[...] guando ele mamava ele ficava cansado [...] M5(125).

O primeiro momento da amamentacao foi um pouco complicado pela minha
condicdo logo apés o parto normal [...] condi¢cbes fisicas mesmo [...]
M6(153).

[...Jn&o mamou bem nos primeiros momentos, ele ndo sabia, né? Ele estava
tentando [...] mas depois do primeiro dia ele pegou muito bem [...Jaté hoje
[...] M8(201).

Ele mamou [...] ai depois que ele mamou [...] ele estava muito cansado [...]
M9(226).

Em alguns depoimentos, evidenciaram-se dificuldades inerentes as
condicbes da mée, seja em relacdo ao parto, a pega ao seio ou a aspectos
emocionais envolvidos, assim também como casos em que a cardiopatia e sua
sintomatologia dificultaram ou impossibilitaram a amamentacao.

Apesar do relato de alguns insucessos, ndao se pode generalizar a pratica
para esse publico de modo indiscriminado. Para Santiago (2013), a cardiopatia
congénita ndo pode ser um fator determinante da capacidade do bebé em mamar e
nem da duracdo da amamentagao ao seio materno, necessitando da observacédo de

uma série de variaveis relacionadas ao quadro por uma equipe especializada.



69

No estudo, observamos que as experiéncias positivas influenciaram na
tranquilidade, continuidade e no sentimento de bem-estar da mae com relatos de
satisfacdo em amamentar, como podemos ver abaixo:

Eu amamentando eu me sinto bem [...] M3(67).

Ele sentia bem minha filha [...] abocanhava era tudo [...] feliz [...] M5(130).

[...] a mama faz com que ela e eu se sinta bem [...] com que ela tenha saude
[...] M6(160) .

[...] é dificil explicar[...]é uma sensagdo que s6 quem amamenta sabe [...]
M8(208).

Eu acho que ele fica feliz porque ele segura que s6 falta ndo soltar [...]
M9(235).

Nas falas, podemos perceber que algumas méaes extrapolam a definicdo
de seus sentimentos e passam a revelar também o entendimento que tem sobre o
gue e como os filhos se sentem, enquanto sdo amamentados, concluindo o estado
emocional de ambos como algo que transcende palavras e se mostra dificil de
explicar por intermédio delas.

De acordo com Torowicz et al. (2015), as maes de bebés com cardiopatia
sdo capazes de iniciar com sucesso a lactacdo e alcancar o volume necessario,
assim como maes de lactentes saudaveis, no entanto, é indispensavel o
acompanhamento médico e da equipe nesse processo, no intuito de manter uma
oferta de leite materno na quantidade ideal durante toda a internacédo e, s6 entao,
em casos especificos, em que haja necessidade, utilizar outras formas de
alimentacéo, como uso de férmulas infantis.

Vale esclarecer que, segundo a Sociedade Brasileira de Pediatria (2009),
baseando-se em critérios da OMS, o bebé pode vivenciar o aleitamento materno
exclusivo (AME) quando a crianga recebe somente o leite materno, o aleitamento
materno (AM) quando a crianga recebe leite materno e recebe outro alimento como
complemento(leite artificial, frutas, sopas[..]) € ou n&o vivenciar a amamentacao
guando recebem apenas formula infantil, com ou sem alimento complementar.

No caso dos bebés com cardiopatia congénita complexas, em que se
observam alterac6es significativas no padrdo respiratorio, dificuldades de deglutigcéo,
desnutricdo e défices no crescimento, a via oral é necessaria e seguramente
inviabilizada com a indicacdo de vias alternativas de alimentacdo, visando,

prioritariamente, a sobrevivéncia do bebé.
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A utilizacdo das sondas de alimentacdo se faz necesséria de acordo com
a gravidade do caso e, segundo Gorzoni, Torre e Pires et al. (2010), sdo indicadas
nado apenas pela questdo nutricional mas também para a administracdo de
medicamentos, quando isto ndo é possivel pela via oral.

O tempo de uso é variavel, podendo ser via exclusiva de entrada de
medicacbes e alimentos, ou ocorrer algumas introducdes orais intercaladas (dieta
mista), dependendo da indicagdo meédica. A noticia da necessidade do uso da
sonda, ou mesmo a visualizacdo do bebé com ela, desencadeia na méde uma seérie

de sentimentos, como angustia, ansiedade e tristeza, como podemos ver:

Eu fiquei assim meio abalada com a colocac¢édo da sonda [...] M1(12).

Eu chorei...porque eu ndo sabia nem o que era e vi meu filho com aquela
coisa na boca...comendo por aquilo [...] M9(237).

Além da impossibilidade de amamentar, essa mde se vé perante a
realidade do filho alimentar-se por meio de algo que ndo provém dela, seja o0 seio ou
0 seu leite.

O sofrimento materno por experienciar essa realidade passa entédo a fazer
parte do cotidiano dessa mae, indo além do internamento, vivenciando momentos de
angustia, desespero, tristeza e até culpa, especialmente naquelas que compreendem
a amamentacdo como parte essencial do papel de mée, como vemos em algumas
falas:

[...] entdo € uma perda que vocé tem [...] M1(11).

[...] eu ndo podia amamentar ele [...]ai eu me sentia [...] estranha [...] tipo é
horrivel [...] M3(81).

[...] foi um desespero ‘medonho’ pra mim [...] M5(134).

[...]Jparar de amamentar foi como se estivessem me separando da minha
filha [...] M6 (169).

A perda mencionada aqui vai além da mama propriamente dita e alcanca
0 patamar de uma dor fisica - a separacao entre ela e o bebé. Diz respeito também
ao papel perdido de ser mée, levando a sentimentos de inferioridade, em relacdo as
maes que amamentam, e de pouca utilidade, ja que ndo se sentem parte atuante do
plano de tratamento do filho.

Esse momento da internacdo e uso dessas intervengdes coincidem

muitas vezes, com o periodo de producdo de leite e de adaptacdo da mae ao
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processo do AM. Essa mulher se depara, entdo, com o fato de nao poder
amamentar ao seio, continuar produzindo leite e ver seu filho receber o uso de
férmulas infantis por orientacdo dos profissionais em decorréncia das limitacdes do
bebé ocasionadas pela cardiopatia.

Algumas maées entrevistadas apresentaram um entendimento valorativo
do uso do leite materno em detrimento das férmulas infantis e levantaram tais

aspectos em seus discursos:

[...]Jo leite materno tem mais coisas do que com o leite artificial,
industrializado [...] M1(29).

[...Jora mim o maior problema ndo é nem ele estar de sonda é ele ndo estar
podendo tomar o meu leite[...] M2(52).

[...Jmesmo que eu ndo pudesse dar de mamar, eu ficava alegre porque ia ta
dando o meu leite para o meu filho [...] M5(144).

[...]Jn&o me sinto bem dando leite artificial pra ele agoral...]Jacho ele muito
novinho, muito pequenininho ainda [...] M8(217).

Apesar de conscientes da necessidade do contexto em que o bebé esta
inserido, observamos haver méaes que valorizam o leite materno na alimentacgéo
acima de qualquer coisa, minimizando inclusive o uso da sonda, reconhecendo a
diferenca em relacdo ao emprego das férmulas infantis e manifestando desejo de
uso do préprio leite para o filho.

Pelo fato de reconhecer os beneficios relativos a nutricdo, muitas maes se
esforcam para manter o AM ou buscam possibilidades e orientacfes junto aos
profissionais para a manutencao da producédo de leite durante o internamento e 0
uso da sonda de alimentagcdo, mostrando-se dispostas a realizar a ordenha e tolerar
os desconfortos do periodo, desde que consigam manter um fluxo suficiente para o
filho na expectativa de um retorno a via oral e a amamentacao.

[...] mas se aqui tivesse algum lugar adequado pra ordenhar, eu podia
ordenhar e dar o meu proprio leite pra ele na sonda [...] M2(49).

[...] l& eu pegava tirava [...Jdava para 0 meu e para outras criancas do banco
de leite [...]Jaqui ndo tem banco [...] M5(149).

[...] se eu pudesse amamentar nem que fosse um pouquinho eu ia me sentir
radiante [...] muito melhor [...] mais feliz [...] M6(178).

[...] se fosse dado o meu leite eu tinha ficado feliz [...] porque eu ia saber
gue quando ele saisse de la ele ainda ia pegar o peito [...] M9(242).
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A auséncia de local adequado para ordenhar, ha pouco citada pelas
maes, vai de encontro a fala dos profissionais, a prépria literatura e as leis de
incentivo ao aleitamento materno e de protecdo a saude da crianca. E para um
manejo seguro do leite materno, essa mae precisa ser atendida em bancos de leite
humano (BLH) ou nos postos de coleta de leite humano.

Segundo Branco et al. (2016), as acbes do banco de leite humano séo
voltadas a manter a lactacao e a doacao do leite materno, realizando processamento
e controle de qualidade, com garantia de seguranca alimentar para bebés
prematuros e recém-nascidos com patologias, promovendo um cuidado especial a
essa méae.

O posto de coleta de leite materno possui a mesma responsabilidade de
um banco de leite, com exce¢do do processamento, com acdes de incentivo ao
aleitamento materno, dispondo de leite humano em quantidade e qualidade para o
atendimento de bebés que estejam internados em unidades de terapia intensiva e/ou
impossibilitados de serem amamentados diretamente no seio materno.

Um ambiente com manejo seguro do leite materno, além de servir de
incentivo @ mae que vai ter a possibilidade de sentir-se (til e participante na vida do
filho, serve também de auxilio a causa do aleitamento materno, pois observamos em

alguns relatos o desejo na oferta do proprio leite em beneficio de outras criancgas:

[...] mesmo que ele ndo pudesse tomar 0 meu...mas que 0 meu servisse pra
doacédo e ndo ta jogando fora [...] M2(59).

[...] ja que o meu ndo estava podendo eu podia doar para outras criancinhas
[...] M5 (148).

As maes manifestaram interesse na ajuda a outras criangas por
entenderem o leite materno como um alimento diferenciado a ser ofertado para o
bebé, valorizando a doacéo e ndo o desperdicio. Constatamos com esses relatos
gue, caso a unidade apresentasse essa possibilidade para algumas maes, haveria
retorno positivo a causa.

Sabemos que, mesmo com a disponibilidade materna, muitas vezes, a
propria hospitalizacdo interfere na lactacdo, pois essas maes necessitam manter
uma regularidade na ordenha, uma boa alimentacéo e ingestédo de liquidos, além de
um estado emocional minimamente razoavel para conseguir manter uma producao

de leite por mais tempo e em quantidade suficiente para atender a demanda do filho.
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Além da questdo fisica e do ambiente, outro fator que interfere na
producdo materna de leite e na prépria amamentacdo, dentro da unidade de
internamento, é a propria cirurgia cardiaca, tendo em vista que pode ser altamente
estressante para a crianca e a mae, por todos os aspectos que envolvem: o jejum, a
separacdo do filho, os riscos, a cicatriz, entre varios outros que exacerbam a
ansiedade materna.

Além disso, mesmo apds o procedimento cirdrgico, o estresse materno
pode continuar, pois, como esclarecem Solberg et al. (2012), o bebé pode
apresentar problemas no pés-operatério, como retardo do desenvolvimento motor e
neurolégico e problemas para alimentar-se, necessitando de uma equipe
especializada e eficiente no cuidado da diade, apoiando essa mée e minimizando
sequelas fisicas e emocionais.

Destacamos esse apoio da equipe de saude, especialmente nos casos
em que a amamentacdo € possivel, para mde e bebé, pois profissionais
comprometidos com o AM podem reverter situacfes de aleitamento ndo exclusivo
para 0 exclusivo, ou simplesmente restabelecer o AM, mesmo que com
complementagdo por via oral, nos casos em que h& maior comprometimento das
funcdes alimentares. Essa atuagcédo profissional no retorno a amamentacdo e a

satisfacdo nesse momento séo citadas pelas maes:

Foi estimulado pela Fono e saiu mamando [...] M2(40).

Eu me senti 6tima quando voltou a mamar [...] M3(79).

O retorno ao aleitamento materno ap6s o uso de sondas de alimentacao
e/ou da prépria cirurgia € um momento Unico para essa mulher, pois ela tem de volta
ao seio o filho que Ihe havia sido tomado, pela doencga, cirurgia e pés-operatoério, e 0
seu papel de méae, idealizado ainda na gestacao, que considerava como perdidos.

A andlise dos discursos maternos elencados nessa categoria resultou
num contelddo significativo que foi além da necessidade fisica e de sobrevivéncia do
bebé com cardiopatia congénita ante sua amamentacdo, alcancando aspectos
emocionais vivenciados pela diade, no impacto da realidade hospitalar, destacando
a perspectiva de um olhar mais criterioso dos profissionais de saude com énfase na

escuta e atencdo integral a mée e seu bebé.
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5.3 SINTESE DA COMPREENSAO APREENDIDA

As categorias tematicas desenvolvidas neste estudo permitiram o alcance
do objetivo proposto de permitir melhor compreensdo da vivéncia materna na
amamentacao de seu bebé com cardiopatia numa unidade de internamento, assim
como todas as repercussdes envolvidas nesse processo.

A analise da primeira categoria nos conduziu a experiéncia da méae sobre
o adoecimento do bebé, desde a fase inicial com o diagndstico do problema
cardiaco até a peregrinacdo empreendida por ela na busca pela saude do filho,
passando por consultas, exames, medicagles, internamentos e procedimentos
cirdrgicos indispensaveis ao quadro clinico apresentado por ele.

Observamos que, além da sintomatologia diferenciada apresentada pelo
bebé, a evolucdo da doenca, o periodo pré e pds-operatorio, e a propria hospitalizacao
desencadeiam na mae uma série de sentimentos conturbados, como medo, angustia,
dor e ansiedade, aos quais se vé forcada a conviver e enfrentar na luta pela vida do
filho. Para o bebé, essa experiéncia ndo é menos impactante.

Segundo Wernet et al. (2015), durante as internacdes, os profissionais por
vezes solicitam da m&e um cuidado abstrato que vai além de sua compreensao e no
qual as experiéncias pessoais, valores e condi¢bes concretas parecem ndo contar.
Tais condi¢Bes exacerbam o estado emocional dessa mulher, ja sensibilizado com a
doenca do filho, pelo receio de que comportamentos inadequados por parte dela
possam afetar a saude, a sobrevida e a recuperacéo da crianca.

Para bebés e criancas, como esclarecem Esteves, Antunes e Caires
(2014), a hospitalizacdo pode gerar uma sensa¢cao de desamparo, pelo afastamento
da made e do ambiente familiar, assim como as proprias normas, rotinas e
procedimentos também podem ocasionar alteracbées comportamentais, como
agressividade, isolamento, irritabilidade, recusa alimentar, fobias, sentimentos que
dificultam a socializagcéo e adaptagéo hospitalar.

No caso de bebés com cardiopatia congénita, como podemos ver nos
discursos, as consequéncias do acompanhamento e tratamento podem se mostrar
danosas para a diade pelas condicOes e aparatos tecnoldgicos a que este precisa
ser submetido, muitas vezes distante da mée.

A necessidade de tecnologias muitas vezes invasivas, como 0 uso de

suporte ventilatério e vias alternativas de alimentacdo, além dos periodos de
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internamento em unidades de terapia intensiva, separam mae e filho, ficando o
cuidado para o profissional de saude, dentro da rotina hospitalar, interrompendo
momentaneamente a vinculacao.

Carmona et al. (2013) acrescentam que o vinculo e o desempenho do
papel materno sao processos que demandam contato fisico entre mée e filho, sendo
as oportunidades de oferecimento de cuidados ao filho como um conforto para
mulher, pois tais situacfes fazem parte do estabelecimento da identidade materna.

A cardiopatia pode interromper também o aleitamento materno,
independentemente da internagcdo, apenas pelos sintomas e evolugéo da doenca, 0
que pode gerar momentos de aflicdo e inseguranca, necessitando de suporte
emocional por parte dos profissionais de saude, com acolhimento, escuta,
orientacdes, manejos e cuidados especificos com a diade, auxiliando num momento
téo delicado e particular.

Gaspareto et al. (2013) reforcam, no caso dos bebés com cardiopatia,
uma série de fatores que influenciam negativamente a pratica do AM, tais como:
fadiga e succdo insuficientes, além da necessidade de internacdo hospitalar. Os
autores destacam, no entanto, como principal, a realizacdo da cirurgia pelo fato de
acarretar a separacado entre mae e filho, fator primordial para ndo manter a
amamentagao.

Os sentimentos maternos vivenciados na amamentacéo tendo ocorrido de
modo efetivo ou nado, breve ou duradouro, foram abordados na segunda categoria,
em que os discursos revelaram o significado do ato em si para a mae, o desejo
delas em amamentar e todo o conhecimento acerca do leite materno e dos
beneficios em seu uso.

Para algumas mulheres, segundo Escarce et al. (2013), a amamentacao
representa um encaixe tao perfeito entre mée e filho que funciona como um “cordao
umbilical” externo. Sendo assim, compreende-se por que para algumas méaes nao
amamentar o filho, como havia se preparado, pode ser tdo desestabilizante.

Ante o impedimento em amamentar seu bebé em virtude da
sintomatologia apresentada, as maes pareceram compreender as restricoes a
colocacdo do filho ao seio e 0s riscos que o ato em si possa trazer para o
agravamento do quadro deste. Apesar disso, demonstraram insatisfacdo e
inquietacéo pelo fato de ndo poderem ofertar leite materno na unidade, mesmo que
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via sonda de alimentacdo, apresentando questionamentos especificos a equipe da
unidade.

Percebemos nas falas das méaes o conhecimento e o desejo na utilizacdo
do leite materno durante o periodo de internamento, assim também, como uma
postura de resignacdo em relacdo a auséncia de um local para ordenhar e oferecer
o leite com seguranca ao filho.

Essa impossibilidade em amamentar, momentanea ou nao, foi relatada
como uma perda significativa para essa mae, desencadeando sentimentos
estressantes que reconhecidamente interferem na lactacdo e na formacédo do
vinculo, fatores que podem desencadear alteracdes futuras no desenvolvimento
motor, cognitivo, nutricional e emocional do bebé, além de afetar o equilibrio
emocional dessa mée.

A dindmica de tratamento de um bebé com cardiopatia congénita deve
envolver, entdo, um acompanhamento de profissionais habilitados e experientes em
Cardiologia Pediatrica, sensiveis a causa do aleitamento materno, exclusivo ou nao,
porém focados no estimulo e fortalecimento do vinculo e do afeto entre méae e filho,
de maneira a prevenir e/ou minimizar alteragdes, amenizando também toda carga
emocional negativa que possa vir atrelada a doenca.

A reflexdo sobre os discursos e categorias destacou a importancia de um
olhar para as condicfes fisicas e clinicas da diade e de uma estrutura apropriada
para ordenha e uso de leite materno na unidade, porém alcancou também o
envolvimento emocional no momento da méae ter seu bebé alimentado, seja
diretamente ao seio ou por outros mecanismos definidos pelos profissionais que
acompanham, como copo, mamadeira ou sonda, ressaltando a necessidade de
suporte da equipe que estimule o contato, a afetividade e o amor incondicional que

une mae e filho.
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6 UM NOVO OLHAR SOBRE O TEMA

A atuacdo profissional junto ao bebé com cardiopatia congénita foi o
incentivo para o desenvolvimento desta pesquisa. Aliando a experiéncia como
fonoaudibéloga, o olhar foi direcionado para o momento da amamentacdo, muitas
vezes impossibilitado, interrompido ou permitido com ressalvas pela prépria
sintomatologia da doenca.

O objetivo primordial deste estudo foi compreender a vivéncia da mae no
aleitamento de seu bebé com cardiopatia dentro de uma unidade de internamento,
no intuito de promover o uso efetivo do leite materno para esses bebés, seja de
maneira exclusiva e diretamente ao seio materno ou por meio de vias alternativas de
alimentacéo, quando o quadro clinico ndo permitir, mas que se torne prética a oferta
do leite materno, enfaticamente defendido pela Sociedade Brasileira de Pediatria e
demais érgdos competentes.

No caso de bebés com alteracdes cardiacas, observamos uma tendéncia
equivocada de algumas equipes de saude, menos experientes, em considerar o
aleitamento materno como dificil, e até impossivel, inabilitando de imediato o
processo apenas pelo diagnéstico, sem que se atente com um olhar mais cuidadoso
as reais condi¢cdes clinicas do bebé, assim também como para a mae, seus
aspectos fisicos e emocionais nesse momento.

No contato com a mée, o estudo entdo deparou a situacao vivenciada por
ela na unidade, a qual, na expectativa para amamentar, se encontra diante da
realidade de uma doenca, um ambiente estranho, a distancia da familia e sem a
funcdo, que julgava sua, de alimentar e cuidar do filho. Uma experiéncia
absolutamente distante daquela planejada e verbalizada por ela, incentivando para
gue esta pesquisa adentrasse também o mundo subjetivo dessa mulher.

Se pensarmos que a producdo do leite materno se inicia no corpo
feminino antes mesmo do nascimento, com toda a acdo hormonal envolvida, e
culmina com a sucg¢do do bebé na mama da mée para que haja producéo do volume
necessario, observamos que existe relacdo de interdependéncia entre mae-bebé
para que o AM ocorra de forma efetiva.

Ante a realidade encontrada, um bebé com um quadro de saude delicado
e uma mée preparada desde a gestacédo para desempenhar o papel que julga seu,

de prover a sobrevivéncia do filho, ficou clara a necessidade de incluir essa mulher
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no estudo, permitindo que fosse efetivamente ouvida, acolhida e compreendida para
que ndo s6 a amamentacdo obtivesse resultados positivos mas também o
desenvolvimento fisico, motor e emocional da diade.

Fazer parte da equipe e do ambiente hospitalar em que a mée estava
inserida foi certamente um facilitador para mais proximidade com ela e para a
relacdo de confianga construida entre a pesquisadora e as entrevistadas.

Essa aproximacdo possibilitou a observacdo de aspectos que
ultrapassaram as falas gravadas e permitiu que se pudesse acompanhar o estado
emocional dessa mée, suas incertezas, medos, alegrias e esperancas, através do
dialogo estabelecido com ela.

Foram encontradas algumas limitacbes no estudo, como o0 estado
emocional da mée ante a propria hospitalizacdo e/ou o procedimento cirargico ao
qual o bebé iria se submeter ou mesmo no pdés-operatério imediato. Tais fatos, no
entanto, ndo interferiram na participacao e verbalizacdo destas durante a entrevista,
obtendo material bastante significativo em termos de conteldo.

Outra limitacdo foi a impossibilidade de se proporcionar respostas as
maes participantes ante suas angustias e inquietacfes pela falta de estrutura fisica
do servico em relacdo ao leite materno, verbalizados nas entrevistas. Tais fatos
foram levados em consideracao, registrados e respeitados, porém acreditamos que
nao trouxeram prejuizos ao estudo.

Com esse foco ampliado para além da defesa em relacédo ao uso do leite
materno para o bebé com cardiopatia congénita, o estudo incluiu também um
cuidado direto e especial para essa mae, ante a realidade dificil e sofrida percorrida
durante o processo de cura do filho.

As vivéncias das maes entrevistadas reveladas nesta pesquisa, sobre a
pratica do aleitamento materno, apontaram para diversas dificuldades encontradas
nesse periodo. Em alguns casos, provenientes da propria cardiopatia do bebé, em
outros, pelo medo ou desinformagéo da mae, e, em outros, por profissionais pouco
experientes em Cardiologia Pediatrica, nos seus locais de origem, que de imediato
inviabilizam a amamentacdo, baseados no mito de que a cardiopatia inabilita por
completo o aleitamento materno.

Essa postura de alguns profissionais pode ser justificada pelo quadro
delicado e de certa instabilidade de alguns pacientes, com receio pela vida dos

mesmos, no entanto, tais posicionamentos parecem vir de préaticas arraigadas e
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consolidadas, sem uma reflexdo com observacdo minuciosa de cada caso ou
mesmo uma atualizacdo e aprofundamento em estudos cientificos recentes que
destacam os beneficios do leite materno também para criangas com cardiopatia
congeénita.

Percebemos como constante, em todas as publicacdes que abordavam
aleitamento materno e/ou cardiopatia congénita, a relevancia do papel de uma
equipe especializada no acompanhamento desses pacientes, com um cuidar indo
além de técnicas mecanicistas, especificas de cada profissional, de maneira a
atender o bebé diante do quadro apresentado e suas necessidades, acolhendo
também essa mae ante ao que esta enfrentando, auxiliando fisica e emocionalmente
a diade.

No caso de bebés com condi¢cdes clinicas favoraveis em relacdo a
cardiopatia, 6rgdos fonoarticulatérios e funcbes neurovegetativas, quanto mais
precoce a intervencdo do fonoaudidlogo, maior a chance de reaver uma via oral
segura e eficiente, assim como a retomada do aleitamento materno para esses
bebés, seja de forma exclusiva ou nao.

Com essa reflexdo sobre os discursos maternos, evidenciamos que a
adesdo ao aleitamento materno envolve fatores que vao além do quadro clinico do
bebé com cardiopatia congénita, de um local e do apoio dos profissionais, e
alcancam a mée, seus sentimentos e necessidades, dentro da rotina hospitalar, nem
sempre favoravel a lactacdo, a amamentacéo e ao bem-estar fisico e psicoldgico.

Assim, podemos destacar a instabilidade emocional vivida por essa mae
nesse periodo de adoecimento e/ou internacdo, necessitando de atencéo
profissional voltada também para ela, no intuito de facilitar o vinculo e o cuidado com
o bebé de modo individualizado, respeitando as peculiaridades de cada uma, seu
historico familiar e de vida, além da adaptacdo ao ambiente hospitalar que interferem
diretamente nas suas emocoes, reacdes e na lactacdo em si.

Na busca por proporcionar momentos mais favoraveis no internamento e
assim beneficiar e incentivar o processo de aleitamento materno, exclusivo ou nao,
decidimos desenvolver um livro de colorir para as méaes, no intuito de promover
momentos de relaxamento e reducdo da ansiedade, haja vista que 0 estresse e 0
estado emocional abalado afetam a producao do leite materno, podendo dificultar a

amamentacao, comprometer o estado geral e a recuperacéo do bebé.



80

Essa tecnologia foi produzida a partir dos discursos maternos e € apenas
0 primeiro passo para se alcangar e incluir essa mée de maneira efetiva na pratica
do aleitamento materno, dentro da Unidade de Pediatria, contando com o apoio dos
profissionais e de uma estrutura apropriada.

Com esta pesquisa, além da producdo da tecnologia, acima citada,
obtivemos um montante consideravel de dados e informagfBes importantes
relacionados a vivéncia do aleitamento materno do bebé com cardiopatia internado,
a ser apresentado a coordenacao e equipe de profissionais da Unidade de Pediatria,
com o intuito de propor sugestbes de melhoria da assisténcia ao aleitamento
materno para esse publico.

Esperamos que em seguida, com o0 apoio de toda a equipe, possamos
enviar uma solicitacdo a direcdo do hospital na busca de uma solucao favoravel a
causa do aleitamento materno, como a constru¢cao de um posto de coleta, seguindo
as normas estabelecidas, com profissionais capacitados e estrutura fisica adequada,
ou a elaboracédo de um plano estratégico de fornecimento, acondicionamento, coleta
e transporte para o local apropriado mais préximo da unidade.

Este estudo néo teve a intencdo de comprometer a assisténcia prestada
pela unidade de cardiopediatria mas sim de poder oferecer ao bebé com cardiopatia
congénita o leite materno com todas as propriedades benéficas que possui e
proporciona, assim também favorecer a participacdo da mée em todo o processo e
retorno a amamentacao, incluindo-a no cuidar do préprio filho, fortalecendo a relagéo
entre eles e o desenvolvimento motor, cognitivo e emocional dessa crianga.

Estar em contato com o bebé& com cardiopatia congénita dentro da
unidade de internamento, propiciou adentrar a realidade do aleitamento materno em
sua forma mais ampla, com um olhar além dos beneficios anatbmicos, funcionais e
nutricionais para o bebé, proprios do papel do fonoaudidlogo, alcancando também
essa mae, provedora ndo apenas do leite, reconhecidamente importante, mas de
todo o afeto, calor e cuidado, estabelecido ao ter o filho nos bragos para alimentar,
seja ao seio, sonda, mamadeira ou copo, colaborando para que esse momento
ocorra de maneira segura, tranquila, relaxada e carregada de afeto, beneficiando

ambos.
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Esse contato direto com a mée e seus relatos na entrevista permitiu maior
compreensado e mais fortalecimento, ndo s6 em relagdo a conhecimento cientifico e
profissional, mas também um crescimento pessoal, pois, ao lidar com a diade, surgiu
a necessidade de uma atuacdo com postura de escuta, mais humanizada e
empenhada em proporcionar bem-estar fisico e emocional durante o aleitamento
materno para o bebé, porém incluindo também a mé&e, com ag¢fes pautadas em
incentivo, confianca, seguranca e tranquilidade.

Durante a pesquisa, ficou evidente um numero restrito de material
cientifico especifico ou de recursos terapéuticos, das mais variadas categorias
profissionais, sobre o aleitamento no bebé com cardiopatia congénita, 0 que nao
justifica a auséncia de atuacdo dos profissionais de saude em prol da causa,
servindo este estudo, e a tecnologia desenvolvida, de incentivo para mais pesquisas

e publicac6es numa area tdo singular quanto a Cardiologia Pediétrica.
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7 ELABORACAO DA TECNOLOGIA COM BASE NOS DISCURSOS MATERNOS

O uso do livro de colorir para adultos teve seu inicio em 2013, na Franca,
quando Johanna Basford, ilustradora, langou a série “Secret Garden”, uma colecao
voltada ao publico adulto, com ilustragcbes em preto e branco para colorir, indo de
detalhes simples a complexos. Desde entdo, essa tendéncia foi se tornando cada
vez mais popular e chegou ao Brasil como um material, visto como arteterapia,
voltado a combater o estresse e a ansiedade.

Arteterapia, segundo Valladares e Silva (2011), € uma ferramenta de
auxilio ao ser humano que incentiva a producéo artistica, a autonomia criativa, o
desenvolvimento da comunicacdo, a liberdade de expressdo, o reconciliar de
problemas emocionais e ainda a valorizacdo da subjetividade e da funcao catartica.

Como esclarece Reis (2014), a arteterapia usa a arte como um
instrumento de intervencao profissional para a promoc¢éo da saude e a qualidade de
vida, podendo abranger nos dias de hoje diversas linguagens como a plastica,
sonora, literaria, dramatica e corporal, mediante técnicas expressivas, como
desenho, pintura, modelagem, musica, poesia, dramatizacédo e danca.

D’Alencar et al. (2013) acrescentam seu uso recente em ambientes
hospitalares, onde os pacientes vivenciam, no seu cotidiano, sentimentos de tristeza,
angustia, temor, baixa autoestima e pouca socializacdo, em decorréncia da
ociosidade e da adaptacdo a um lugar estranho em que se encontram, no qual os
vinculos afetivos e familiares foram rompidos, sendo expostos de maneira constante
ao processo de adoecimento e morte.

Os livros de colorir sé@o vistos pela Sociedade Americana de Arteterapia
(AATA, 2016) como um recurso terapéutico utilizado para explorar sentimentos,
conciliar possiveis conflitos emocionais, promover a autoconsciéncia, reduzir a
ansiedade, aumentar a autoestima e restaurar o funcionamento do individuo e de
sua sensacéao de bem-estar.

As gualidades terapéuticas da arte sdo reconhecidas pelo meio cientifico
ha anos, e hoje a arte vem sendo pontuada e utilizada para auxiliar as pessoas a se
expressarem, resolver conflitos internos e externos, melhorar habilidades

interpessoais e reduzir o estresse, fazendo arte.
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Para Coqueiro, Vieira e Freitas (2010), trata-se de um dispositivo
terapéutico que absorve saberes das mais variadas areas do conhecimento,
constituindo-se atualmente como uma pratica transdisciplinar, no intuito de resgatar
o individuo em sua integralidade, favorecendo processos de autoconhecimento e
transformacéao.

Nesse contexto, foi idealizado o livro de colorir, visando a méae que
compartilhou a experiéncia do aleitamento materno de seu bebé com cardiopatia,
além da propria vivéncia de estar hospitalizada juntamente com filho, fato que, por
si, ja se mostra como um momento estressante e que interfere na lactacao.

No livro produzido, optamos por utilizar desenhos associados aos
discursos maternos coletados durante as entrevistas, no intuito de proporcionar a
mae uma sensacdo de aproximacao e reconhecimento com o material, diante da
realidade vivida na unidade de internamento. O propdésito é que fosse um recurso
ludico e terapéutico que permitisse a livre expressdo dos sentimentos e anseios
maternos, através da concentracdo em colorir, promovendo distracédo e relaxamento
(APENDICE E).

Para a elaboracdo dessa tecnologia, contamos com o auxilio de um
ilustrador, orientado para que as ilustragdes desenvolvidas tivessem como incentivo
os discursos maternos obtidos e que fosse direcionado a mde de um bebé com
cardiopatia congénita.

Solicitamos a esse mesmo profissional que o instrumento se mostrasse
atraente e convidativo, para que alcancassemos a proposta de que, ao colorir, essa
mae pudesse diminuir a ansiedade, estabilizar o humor, aumentar a capacidade de
atencédo e alguns momentos de descanso.

O uso do livro de colorir foi pensado neste estudo como um recurso
terapéutico a ser utilizado pelas maes no processo de hospitalizagcdo, no intuito de
proporcionar melhora no estado emocional materno, favorecer a lactacdo e a
vinculagcdo da diade, auxiliando assim no desenvolvimento motor, cognitivo e

emocional do bebé.
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APENDICES



APENDICE A — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

A Sra. esta sendo convidada a participar de uma pesquisa intitulada “Aleitamento materno
no bebé com cardiopatia congénita”, a ser realizada na unidade de pediatria do Hospital de
Messejana Dr. Carlos Alberto Studart Gomes, especialista no atendimento a criangas com
cardiopatia, vinculado ao Sistema Unico de Saude — SUS. A pesquisa ocorrera de forma
bem simples com uma entrevista em que ira responder questdes sobre seus dados
pessoais, sobre seu bebé e sua experiéncia ha amamentacdo. Os riscos e desconfortos
com essa entrevista serdo minimos, tendo em vista que tudo ocorrerd através de uma
conversa acerca do assunto proposto. Caso venha a sentir-se mal com a pesquisa,
poderemos interromper e retomar quando a senhora sentir-se mais confortavel. Sua
participacdo € voluntaria, sem qualquer pagamento por esta, com total sigilo dos dados
coletados, assim como o direito de se retirar do estudo, a qualquer momento, sem qualquer
prejuizo ou alteragcdo no seu atendimento na unidade. Os dados coletados seréo utilizados
neste trabalho e servirdo de base para a produgéo de um material didatico a ser utilizado em
beneficio das maes e bebés com cardiopatia atendidos no setor de pediatria do Hospital de
Messejana. O termo de consentimento é elaborado em duas vias, uma para ser entregue a
senhora e outra para os arquivos do projeto. Todo o material da pesquisa ficard arquivado
sob a responsabilidade do pesquisador por um periodo de 5 anos, e apds esse tempo serao
destruidos, ficando os resultados a sua disposicdo quando finalizada. Caso tenha davidas, a
pesquisadora responsavel pelo estudo, Joana Angélica Marques Pinheiro, encontra-se
disponivel no telefone (85)3101-4108, assim como a orientadora Prof.2 Dr.2 Vera Mendes no
telefone (85)3101-4161. O Comité de Etica e Pesquisa do Hospital Dr. Carlos Alberto
Studart Gomes encontra-se disponivel para maiores esclarecimentos pelo telefone (85)
3101-4162.

TERMO DE CONSENTIMENTO POS-ESCLARECIDO

Declaro que apos convenientemente esclarecida pela pesquisadora compreendi para que
serve 0 estudo e qual o processo da pesquisa a que serei submetida. A explicacdo que
recebi esclarece os riscos e beneficios do estudo. Eu entendi que sou livre para interromper
minha participagdo a qualquer momento. Sei que meu nome ndo sera divulgado, que nao
terei despesas e nao receberei dinheiro para participar do estudo.

Fortaleza, /]

Assinatura da participante

Assinatura da pesquisadora



APENDICE B — Termo de Assentimento

Vocé esta sendo convidada a participar da pesquisa intitulada “Aleitamento materno no bebé
com cardiopatia congénita”, a ser realizada na unidade de pediatria do Hospital Dr. Carlos
Alberto Studart Gomes, especialista no atendimento a criangas cardiopatas, com 0 objetivo
de compreender a vivéncia da amamentacdo das maes de bebés com cardiopatia congénita
para aprimorar as acfes de cuidado junto a essas criangas. A pesquisa ocorrera de forma
simples com uma entrevista em que vocé ira responder questdes sobre seus dados
pessoais, sobre seu bebé e sua experiéncia com a amamentacdo. Os riscos e desconfortos
com essa entrevista serdo minimos, tendo em vista que tudo ocorrerd através de uma
conversa acerca do assunto proposto. Caso venha a sentir-se mal com a pesquisa,
poderemos interromper e retomar quando sentir-se mais confortavel. Para a sua
participacdo, vocé e seu responsavel deverdo assinar um termo de assentimento e de
consentimento, respectivamente. Esclarecemos que vocé, assim como seu responsavel,
ndo terdo nenhum custo, nem receberdo pagamento, sendo livres para participar ou
recusar-se a continuar na pesquisa, sem qualquer penalidade ou modificacdo na forma em
que serdo atendidos(as) na unidade, ficando sua identidade em sigilo total. Este termo de
consentimento encontra-se impresso em duas vias, uma a ser entregue a vocé e outra para
ser arquivada pelo pesquisador responsavel para os arquivos do projeto. Seu nome e o
material que indiquem sua participagdo nédo serdo liberados sem a sua permisséo e do seu
responsavel, ficando arquivados com o pesquisador responsavel por um periodo de 5 anos,
e apos esse tempo serdo destruidos. Os resultados da pesquisa estardo a disposicado
guando finalizada. Caso tenha duavidas, a pesquisadora responsavel, Joana Angélica
Marques Pinheiro, encontra-se disponivel no telefone (85)3101-4108, assim como a
orientadora Prof.2 Dr.2 Vera Mendes no telefone (85)3101-4161. O Comité de Etica e
Pesquisa do Hospital Dr. Carlos Alberto Studart Gomes encontra-se disponivel para
esclarecimentos pelo telefone (85) 3101-4162.

TERMO DE CONSENTIMENTO POS-ESCLARECIDO

Declaro que apds convenientemente esclarecida pela pesquisadora compreendi para que
serve o0 estudo e 0 processo da pesquisa que serei submetida. A explicacdo que recebi
esclarece os riscos e beneficios do estudo. Eu entendi que sou livre para interromper minha
participacdo a qualquer momento. Sei que meu nome ndo sera divulgado, que nao terei
despesas e ndo receberei dinheiro para participar do estudo.

Fortaleza, /[

Assinatura do participante

Assinatura do pesquisador




APENDICE C — Autorizacéo de Pais e Responsaveis

A sua filha estd sendo convidada a participar de uma pesquisa intitulada “Aleitamento
materno do bebé com cardiopatia congénita”, a ser realizada na unidade de pediatria do
Hospital Dr. Carlos Alberto Studart Gomes, especialista no atendimento a criancas com
cardiopatia, vinculado ao Sistema Unico de Saude — SUS. A pesquisa ocorrera de forma
bem simples com uma entrevista em que ela ira responder questdes sobre seus dados
pessoais, sobre seu bebé e sua experiéncia com a amamentacdo. Os riscos e desconfortos
com essa entrevista serdo minimos, tendo em vista que tudo ocorrerd através de uma
conversa acerca do assunto proposto. Caso haja algum desconforto com a pesquisa,
poderemos interromper e retomar quando ela sentir-se mais confortavel. A participacao é
voluntaria, sem qualquer pagamento por esta, com total sigilo dos dados coletados, assim
como o direito de se retirar do estudo, sem qualquer prejuizo ou alteragdo no atendimento
na unidade. Os dados coletados seréo utilizados neste trabalho e servirdo de base para a
producdo de um material didatico a ser utilizado em beneficio das mées e bebés com
cardiopatia atendidos no setor de pediatria do Hospital de Messejana. O termo de
consentimento € elaborado em duas vias, uma para ser entregue a participante/responsavel
e outra para os arquivos do projeto. Todo o material da pesquisa ficar4 arquivado sob a
responsabilidade do pesquisador por um periodo de 5 anos, e apds esse tempo seréo
destruidos, ficando os resultados a disposicdo da participante/responsavel quando
finalizada. Caso haja duvidas, a pesquisadora responsavel pelo estudo, Joana Angélica
Marques Pinheiro, encontra-se disponivel no telefone (85)3101-4108, assim como a
orientadora Prof.2 Dr.2 Vera Mendes no telefone (85)3101-4161. O Comité de Etica e
Pesquisa do Hospital Dr. Carlos Alberto Studart Gomes encontra-se disponivel para maiores
esclarecimentos pelo telefone (85) 3101-4162.

TERMO DE CONSENTIMENTO POS-ESCLARECIDO PARA PAIS/RESPONSAVEIS

Declaro que ap6s convenientemente esclarecido(a) pela pesquisadora compreendi para que
serve o estudo e qual o processo da pesquisa a que minha filha sera submetida. A
explicagdo que recebi esclarece os riscos e beneficios do estudo. Eu entendi que somos
livres para interromper sua participagdo a qualquer momento. Sei que seu nome ndo sera
divulgado, que néo terei despesas e néo receberei dinheiro para participar do estudo.

Fortaleza, /[ |/

Assinatura do participante

Assinatura do pesquisador




APENDICE D - Roteiro da Entrevista

1. Dados Maternos Data:

Nome: Idade:

Endereco;

Contatos: Estado civil:

Escolaridade: Profissao:

Gestacgoes: No de filhos:

Pré-natal:

Parto:

Doencas maternas:

Medicacoes:

OBS

2. Dados do bebé

Nome: D.N:

Idade: Sexo: Peso:

Tempo de Internagao

Alimentacéo atual:

Outras doencas:

OBS:

3. Entrevista (questdes norteadoras):

a. Vocé esta amamentando?
b. Como vocé se sente quanto a isso?

c. Qual o significado da amamentacgéo para vocé?



APENDICE E - Livro de Colorir
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Coracao
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Este trabalho foi idealizado por Joana Angélica Marques Pinheiro
como proposta para Dissertacao apresentado a Coordenacgao do
Curso de Mestrado Profissional em Saude da Crianca e do
Adolescente(CMPSCA) da Universidade Estadual do Estado do
Ceara(UECE), como requisito parcial para obteng¢ado do grau Mestre
na area de concentragao da saude da crianga e do adolescente.

llustragcGes e design grafico
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Orientacao
Prof. Dra. Vera Lucia Mendes de Paula Pessoa

~

Agradecimentos

A todas as mdes de bebes com cardiopatia, pela confianca, respeilo e
privilegio em trabalhar diariamente com vocés, seu bebés e o amor
imcondicional que os une.

‘Meu muito obrigada de coracdo!

/

Fortaleza — 2016









: (_ ﬁ"i =
=Y (7@ . ®))) ) W=




“Quando vocé ndo pode mais dar de mamar ...
é uma perda que vocé tem...”









ANEXOS



ANEXO A — Termo de Anuéncia

CARTA DE ANUENCIA
llma. Sra. Dra Klébia Castello Branco

Coordenadora do Servigo de Cardiologia Pediatrica do Hospital Dr. Carlos
Alberto Studart Gomes

Solicitamos autorizagdo institucional para a realizagdo da pesquisa intitulada
“Aleitamento materno do bebé cardiopata”, sob a responsabilidade da pesquisadora e
fonoaudiéloga Joana Angélica Marques Pinheiro, a ser realizada na unidade de
pediatria do Hospital de Messejana- Dr. Carlos Alberto Studart Gomes, apresentando
como objetivo compreender a vivéncia materna no processo de amamentacao do bebe
cardiopata e a partir desta elaborar uma tecnologia em satde com o intuito de auxiliar
acgdes e cuidados junto a esse publico.

Aproveitando a oportunidade solidtarmstambérnauﬁo«iza@opataqueonornedésta
instituicdo possa constar em futuras publicacbes referentes a essa pesquisa em
artigos cientificos.

Esclarecemos que os dados coletados na pesquisa serdo mantidos em sigilo, de

acordo com a resolugdo do Conselho Nacional de Saude(CNS/MS) No 466/2012 que
trata de pesquisas envolvendo seres humanos.

Na certeza do entendimento e da colaboragdo desta diretoria, agradecemos
antecipadamente a atengcdo, e nos colocamos a inteira disposicdo para qualquer
esclarecimento que se fagca necessario.

Fortaleza, 28 de setembro de 2015.
Fga. Joana Angélica Marques Pinheiro

&3 Solicitagdo concedida () so'% .243“7
% B Bros a6 strica
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Dra. Klébia Castello Branco
Coordenadora do Servigo de Cardiologia Pediatrica do Hospital Dr. Carlos Alberto
Studart Gomes
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