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VEIGA, Isis Nunes. A experiéncia de maes de criancas com cardiopatia congénita: o
processo de diagnostico, tratamento e hospitalizacdo. 121 f. il. 2009. Dissertacdo (Mestrado) —
Programa de Pds-graduacdo em familia na sociedade contemporanea, Universidade Catolica
do Salvador, Salvador, 2009.

RESUMO

Este estudo tem como objetivo principal analisar a experiéncia de maes de criangas com
cardiopatia congénita em relacdo ao processo diagndstico, tratamento e o periodo de
hospitalizacdo referente ao pré e pés-cirdrgico. Este tema tem sido abordado na literatura
através da fenomenologia, da orientacdo psicanalitica e modelos de enfrentamento. Neste
estudo foram exploradas as dificuldades relacionadas aos sintomas da doenca, a
hospitalizacdo e as mudangas nos papéis desempenhados pela mde como membro do grupo
familiar. A analise do processo diagndstico e tratamento, sua compreensdo e repercussdes no
cotidiano das mades utilizou conceitos propostos por Bronfenbrenner. Trata-se de uma
pesquisa qualitativa na qual foram entrevistadas quinze maes com idades entre vinte e um e
trinta e oito anos. Para a coleta de dados utilizou-se uma entrevista semi-estruturada, orientada
por um roteiro que aborda temas como o medo em relacdo a doenca, as mudancas na rotina da
familia e no casamento. A analise foi realizada sob duas perspectivas: uma andlise do
contelldo das entrevistas e uma andlise orientada por conceitos propostos no modelo
Bioecologico de Desenvolvimento Humano. A analise do conteddo das entrevistas
possibilitou afirmar que as mées tém seu cotidiano modificado pelas frequentes
hospitalizaces e pelos limites ditados pela doenca e seu tratamento. Foi possivel perceber
que, durante o processo diagndstico, tratamento e hospitalizacdo, a mae é a pessoa mais
proxima da crianca e ela demonstra satisfacdo em poder estar acompanhando e cuidando do
seu filho neste momento. A maior parte das mées relatou mudangas positivas no casamento,
destacando o apoio e cuidado oferecidos pelo pai da crianca. Através do modelo bioecoldgico,
0s resultados apontaram as mudanc¢as ocorridas nos quatro niveis ambientais dos quais as
mées participam: o microssistema da mae passou a ser composto por relagbes com
profissionais de saude e a permanéncia dela no hospital cuidando do filho exemplifica uma
diade de observacéo; a diade de atividade conjunta sofre impacto quando a mae é privada de
cuidar do filho na UTI, porém pode existir um fortalecimento desta diade através da evolucao
satisfatoria da crianca; foram constituidas diades primarias das mées com os profissionais de
salde; as mées desistem de trabalhar para cuidar do filho, o que demonstra interferéncia no
mesossistema; o cotidiano da mée fica submetido as regras e rotinas do hospital, além das
exigéncias do tratamento, com repercussfes no Seu exossistema; com relacdo ao
macrossistema foi observado que as condicGes estruturais do sistema de saude brasileiro s6
passaram a ser conhecidas pelas mées apds o processo diagnostico e tratamento dos filhos.

Palavras-chave: Cardiopatia congénita. Maes de criangas cardiopatas. Hospitalizagao.
Desenvolvimento humano.



VEIGA, Isis Nunes. The experience of mothers of children with congenital heart disease: the
diagnostic process, treatment and hospitalization (Bahia, Brazil). 121 pp. ill. 2009. Master
Dissertation — Programa de Poés-graduacdo em familia na sociedade contemporanea,
Universidade Catolica do Salvador, Salvador, 20009.

ABSTRACT

This study aimed to analyze the experience of mothers of children with congenital heart
disease along the diagnostic process, treatment and pre- and post-surgery periods of
hospitalization. This topic has been addressed in the literature by phenomenological and
psychoanalytic approaches and by models of coping. This study explored the difficulties
related to symptoms of illness, hospitalization and changes in the roles played by the mother
as a member of the family. Analysis of diagnostic process and treatment, and their impact on
the daily lives of mothers was based on concepts proposed by Bronfenbrenner. This is a
qualitative research in which fifteen mothers aged twenty-one and thirty-eight years were
interviewed. Data collection was performed through semi-structured interviews, guided by
open questions addressing issues such as fears related to the disease, changes in family and
marriage routines. Analysis was conducted from two perspectives: the contents of the
interviews and the concepts proposed by the bioecological model of Human Development.
The analysis of the interviews’ contents indicates that the mothers’ daily life undergoes
changes due to frequent hospitalizations and the limitations imposed by the disease and its
treatment. It was observed that the mother is the closest person to the child during diagnosis,
treatment and hospitalization, and is glad to be allowed to monitor and keep watch on her
child through these procedures. Most mothers reported positive changes in their marriage, and
highlighted the support and care offered by the child’s father. From the point of view of the
bioecological model, results showed changes at the four environmental levels in which the
mothers participate. The microenvironment of the mother is now composed of relationships
with health professionals, and staying in the hospital to take care of her child exemplifies a
dyad of observation. The joint activity dyad is affected when the mother is deprived of caring
for the child in the ICU, but a strengthening of this dyad may occur through the satisfactory
development of the child. Primary dyads were composed of mothers and health care
professionals. Mothers give up work in order to care of the child, which evidences
mesosystemic interferences. Mothers’ daily life is subjected to hospital rules and routines, in
addition to requirements of the treatment, with repercussions on their exosystem. At the
macrosystemic level, it was observed that mothers only got acquainted with structural
conditions of the Brazilian health system after the diagnosis and treatment of their children.

Keywords: Congenital heart disease. Mothers of heart affected children. Hospitalization.
Human development.
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1 APRESENTACAO

O convivio diario com maes de criancas cardiopatas que acompanham todo o processo
da doenca, desde a descoberta do diagndstico, com o consequente tratamento em casa ou no
hospital, envolvendo, porém, hospitalizacbes prolongadas, motivou muitas perguntas.
Associado a isso, as maes sempre contavam suas experiéncias na beira do leito, enquanto o
atendimento de fisioterapia era realizado com seu filho. Enquanto elas contavam suas
historias eu me perguntava: por que geralmente sdo as maes que acompanham os filhos e
raramente sao os pais? O que muda na vida dessas médes? Do que elas abdicam para estar no
hospital todos os dias e noites? E o casamento? Existia a culpa por ter gerado uma crianca
com defeito no coragio? De que forma o Sistema Unico de satde (SUS) interfere na vida
destas mées? As histdrias eram contadas por elas de todas as formas, portanto, para uma
melhor compreensdo do processo, optei por entrevista-las para conhecer melhor a realidade

delas.

O que eu conhecia de cardiopatia congénita era através de livros de fisioterapia e
medicina, com assuntos técnicos, abordagem fisioterapéutica, anatomia e fisiologia da doenca
e procedimentos cirargicos para que eu pudesse oferecer a melhor assisténcia a crianca.
Através do interesse por esse estudo passei a procurar a literatura referente as mées de
criangas hospitalizadas, com especial atencdo as maes de cardiopatas. Os autores que li se
baseavam em estudos orientados pela teoria psicanalitica, pela fenomenologia e outros

referenciais tedricos descritos ao longo deste trabalho.

O meu interesse em conhecer a histéria dessas mdes ocorreu quando, diariamente,
conheci mées que relatavam os anos de espera pela cirurgia do filho devido a impossibilidade
do SUS de responder as necessidades da populacdo. O tempo de espera € longo, a demanda é
grande e existe um ndmero restrito de vagas em Unidades de Terapia Intensiva (UTI)
pediatrica em Salvador para receber as cirurgias que devem ser realizadas, além dos poucos
recursos gque sdo destinados para esse tipo de tratamento. Isso favoreceu para que eu fizesse
uma escolha por Bronfenbrenner. As propostas deste autor poderiam contribuir para o
embasamento desta pesquisa, ja que aspectos do macrossistema (SUS) interferem no
microssistema (familia). Existem trabalhos que utilizam conceitos propostos por este autor em

ambiente hospitalar, mas que ndo foram realizados com mées de criancas cardiopatas.
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Em busca de facilitar a leitura deste estudo estdo descritas mais adiante consideragdes
sobre a cardiopatia congénita, os efeitos da hospitalizacdo e a demanda de criangas candidatas
a cirurgia.

As cardiopatias congénitas séo todas as alteragdes estruturais e/ou funcionais do sistema
circulatério que provocam disfuncdo do fluxo sanguineo. Essas alteracfes ocorrem devido a
um defeito na formacdo embrionaria do sistema cardiocirculatorio. As formas de classificacdo
das cardiopatias congénitas mais utilizadas sdo através da presenca ou ndo de cianose, que é a
coloragéo azulada da pele e mucosas, sendo divididas em acianogénicas e cianogénicas; e do
fluxo pulmonar, sendo divididas em hiper, normo ou hipofluxo pulmonar (ABUD, 2007). Os
recentes avancgos no tratamento da cardiopatia congénita melhoraram a salde e o prognoéstico
de muitas criancas portadoras desta patologia, porém este tratamento requer procedimentos
invasivos, hospitalizagdes prolongadas e frequentemente envolve a incerteza do prognostico,

0 que torna todo este processo estressante para a crianga e sua familia.

A hospitalizacdo € uma situacdo delicada e bastante dificil na vida de qualquer ser
humano, especialmente quando se trata de uma crianca, pois implica mudancas na rotina da
familia. Existe a ansiedade pela exposicéo da crianca e o estresse do ambiente, sendo que uma
das principais fontes de seguranga das criancas sao os pais. Estes exercem papel fundamental
no contexto da hospitalizacdo infantil, pois representam uma referéncia para a crianca,
mediando a relacdo terapéutica. Em geral, os pais sdo a fonte principal de seguranca e
carinho, fornecendo apoio imprescindivel ao enfrentamento da doenca e do internamento
(FAQUINELLO, HIGARASHI e MARCON, 2007). Por outro lado, os pais referem uma
preocupacao constante em relacdo a cardiopatia congénita e ao tratamento, além dos efeitos
de ambos no dia-a-dia da crianca, no seu desenvolvimento e bem-estar (VAN HORN et al.,
2001).

A presenca da familia durante a hospitalizacdo da crianga é o foco do estudo de

pesquisadores e em 2006, Silva e colaboradores afirmaram que:

E inegavel a importancia da contribuicio trazida pela presenca da familia durante a
hospitalizacdo. Ela vai desde a reducdo dos temores em face do desconhecido até a
diminui¢do da ruptura do mundo ao qual a crianga estava acostumada antes da
hospitalizacdo. Tanto a doenca quanto a hospitalizagdo trazem repercussfes
importantes sobre a crianca e sua familia, representando um momento de crise para
todos e implicando significativas mudancgas no viver cotidiano. A doenga por si s6
ja provoca uma ruptura significativa no mundo da crianca, desarticulando a
organizacdo familiar. [...] Enfrentar o adoecimento, a hospitalizacdo e a morte
requerem da familia a capacidade de se reorganizar rapidamente perante eventos
tdo dolorosos e, muitas vezes, desestruturantes. (p. 76 e 78).
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Durante a hospitalizacdo da crianca os pais convivem com outras familias. Enfrentar
esta condigdo cronica ndo é facil e a crianca ndo estd sozinha nesta caminhada, pois a familia,
geralmente a mae (principalmente por questbes sdcio-culturais), é parte indissociavel no
acompanhamento desta condigdo. “Os medos e as dependéncias da mée séo evidenciados
quando ela da a luz uma crianca com defeito. Como, para muitas delas, o coracdo é o 6rgao
mais vital do corpo, este tipo de diagndstico provoca uma grande apreensdo.” (RIBEIRO e
MADEIRA, 2006, p.43).

A cardiopatia congénita inclui uma variedade de malformacdes anatdmicas e funcionais,
presentes ja no nascimento da crianca. Estima-se que 1% das criancas nascidas vivas
apresenta malformacdo cardiovascular e em cerca de 60% dos casos as causas S0
desconhecidas. As cardiopatias consideradas criticas, as quais requerem intervencao durante a
infancia, apresentam uma incidéncia de 3% dos nascidos vivos (MONTERO, 2000;
MONTEIRO, 2003). Contudo, a rubéola materna, a ingestdo de medicamentos abortivos e o
uso abusivo de bebidas alcodlicas constituem agressdes que interferem na cardiogénese
normal do ser humano. A gravidade deste defeito pode variar desde cardiopatias simples até
complexas, podendo o tratamento ser clinico ou cirdrgico, sendo que a cirurgia podera ser
definitiva ou paliativa. O tratamento cirdrgico exige a hospitalizacdo da crianca, as vezes ja
nos primeiros dias de vida (MONTEIRO, 2003).

A prevaléncia de cardiopatias congénitas esta entre oito a dez criancas por 1000
nascidos vivos (DAVIS et al., 1998; MONTERO, 2000; RAN TAK e McCUBBIN, 2002;
HOFFMAN, KAPLAN e LIBERTHSON, 2004; PINTO JR. et al., 2004; CAPOZZI et al.,
2008) e sdo consideradas as anomalias congénitas com maior prevaléncia ao nascimento
(AMORIM et al., 2008). Estima-se o diagnostico de 28.846 novos casos de cardiopatias
congénitas no Brasil por ano, sendo que em 20% dos casos a cura é espontanea, estando
relacionada a defeitos menos complexos. S&o realizados 23.077 procedimentos em criangas
cardiopatas no Brasil por ano. Em 2002 foram operados 8.092 pacientes, 0 que evidencia um
déficit de 65%, sendo que os maiores indices estdo nas regides Norte e Nordeste (93,5% e
77,4%, respectivamente) e 0s menores nas regides Sul e Centro Oeste (46,4% e 57,4%,
respectivamente). Estes procedimentos estdo distribuidos conforme o tipo de assisténcia em
particular 0,4%, convénio 13,5% e SUS 86,1%, caracterizando a dependéncia do investimento
publico. O tratamento precoce das cardiopatias congénitas evita internacdes seqtienciadas por
complicacgdes da doenca, proporcionando melhor qualidade de vida. Foi apontado que 50%
dos portadores de cardiopatia congénita devem ser operados no primeiro ano de vida, sendo
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necessarios 11.539 novos procedimentos por ano no Brasil. Como o setor publico absorve
86,1% dos casos, estima-se um déficit de 80,5% dos procedimentos necessarios (PINTO JR.
etal., 2004).

O setor publico ndo absorve todos 0s casos cirargicos devido ao déficit de investimentos
neste setor no Brasil, sendo que a ampliacdo do numero de procedimentos depende
fundamentalmente do financiamento. Existem inimeras familias aguardando o procedimento
cirargico em uma fila de espera do SUS, na qual ndo se tem previsdo de quanto tempo ira
durar. Para Haddad e colaboradores (2002), maiores investimentos em recursos materiais e
humanos devem ser implementados, para garantir maior resolutividade do atendimento
cirargico a crescente demanda de pacientes candidatos a cirurgia cardiaca. Esta grande
demanda excede a disponibilidade de recursos hospitalares, mesmo em paises
economicamente desenvolvidos, tendo como consequéncia a existéncia de listas de espera
para o atendimento a médio ou longo prazo destes pacientes (HADDAD et al., 2002).
Associado a este fato, nem sempre a equipe de saude e a familia estdo preparadas para lidar

com esta condic¢do cronica.

Como dito anteriormente, as cardiopatias congénitas, mesmo antes das intervengoes
cirurgicas, freqlientemente precisam de longas hospitalizacdes. Os efeitos da hospitalizacdo
para as criancas € um tema estudado ha varias décadas. COSER (2001) faz consideracdes
sobre o ambiente hospitalar contemporaneo e possibilita dimensionar as repercussdes para o
desenvolvimento. Esta autora observou que o ambiente hospitalar € um espaco de alta
complexidade médica e tecnoldgica, tornando-se um cotidiano bastante incomum a um bebé
que acabou de nascer ou a uma crianca que ali passa boa parte de sua vida sendo
“reconstruida”. As criancas que nascem “com defeito” precisam de uma ou mais intervencdes

cirurgicas para viver:

Percebi que na cirurgia pediatrica os corpos sdo reconstruidos e as histdrias vao
sendo construidas em mais de um espaco, incluindo ai, para além da materialidade
propriamente cirdrgica das praticas médicas realizadas, o espago simbodlico-
imagindrio que, atribuindo sentidos varios aos corpos, desperta 0s mais diversos
sentimentos, subvertendo o normal, e configurando-se num lugar onde a excecédo
pode ser a regra. (p. 1X).

O tratamento das cardiopatias congénitas visa a melhoria da qualidade e da expectativa
de vida e isso envolve a crianca cardiopata no ambiente hospitalar e domiciliar, no pré e pos-
operatorio. No periodo pré-operatdrio sdo percebidas as repercussdes respiratdrias das
cardiopatias congeénitas e os disturbios neuromotores. O fator que leva a crianc¢a a internacao

antes da cirurgia esta relacionado a necessidade de estabilizacdo das suas funcdes
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respiratorias. A crianca portadora da cardiopatia congénita pode apresentar ndo so limitacao
do desenvolvimento motor como também atraso cognitivo. Quanto mais complexa a
cardiopatia congénita, maior sera a repercussdo sobre o desenvolvimento motor, uma vez que

o0 tempo de internagédo para tratamento pode ser prolongado (ABUD, 2005).

1.1 OBJETIVOS

Este estudo tem como objetivo principal analisar a experiéncia de maes de criancas
com cardiopatia congénita em relacdo ao processo diagndstico, tratamento e o periodo
de hospitalizacdo referente ao pré e pos-cirargico. Considerando o que ja foi apresentado
anteriormente, uma doenga em uma crianca, talvez mais do que em outros momentos da vida,
repercute para toda a familia. A mée foi considerada elemento fundamental neste processo,
tanto porque tem sido o membro da familia mais presente, como também porque vive as
ambiglidades de gestar e parir uma crianca portadora de uma patologia significativa. Do
ponto de vista tedrico este tema tem sido abordado na literatura através da fenomenologia, da
orientacdo psicanalitica e modelos de enfrentamento. No presente estudo, a analise do
processo diagndstico e tratamento, sua compreensdo e repercussées no cotidiano das maes

utilizou conceitos propostos por Bronfenbrenner.

Os objetivos especificos deste estudo sdo: 1) Conhecer o processo diagndstico, o
tratamento e a cirurgia a partir do relato das mées de criancas cardiopatas, 2) Analisar as
repercussdes do diagnostico, tratamento e hospitalizacdo para a vida de mées de criancas
cardiopatas, 3) Analisar a experiéncia vivida por mées de criancas cardiopatas enquanto um
processo de desenvolvimento a partir de conceitos da Teoria Bioecoldgica do

Desenvolvimento Humano (Bronfenbrenner, 1979/1996).
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2 OS SIGNIFICADOS E AS REPERCUSSOES DA DOENCA DE UM FILHO PARA A
FAMILIA

Muitos estudos descrevem a mudanca no ciclo de vida familiar quando ha o
adoecimento de uma crianga. Rossi e Rodrigues (2007) apontaram que sempre que uma
crianca adoece toda a familia fica envolvida neste processo e que ndo importa o carater da
doenga - aguda ou cronica - e nem o tipo de tratamento - hospitalar ou domiciliar -, a crianca e
a familia serdo impactadas por ela. Estas autoras acrescentaram que sempre existird uma
necessidade de ajustes e adaptacGes na dinamica do modo de ser desta familia, visando ao

novo equilibrio familiar. Para Silva e colaboradores (2002, p. 44):

Fica claro que a doenca de uma pessoa também ¢ a doenca de sua familia. Os lagos
de afetividade que marcam a estrutura familiar séo responsaveis pelo envolvimento
de todos os seus entes no enfrentamento de qualquer situag&o.

Furtado e Lima (2003) reforcaram em um estudo que o cotidiano de familias com filhos
portadores de doencas crbnicas ¢ modificado através das repercussdes da doenca. Estas
autoras publicaram um estudo qualitativo com o objetivo de descrever o cotidiano de familias
com filhos portadores de fibrose cistica nos aspectos relacionados a repercussdao da doenca
crbnica na dinamica familiar. Foram entrevistadas catorze familias de pacientes portadores de
fibrose cistica, menores de dezoito anos, em tratamento no Hospital das Clinicas da Faculdade
de Medicina de Ribeirdo Preto. A entrevista semi-estruturada e o levantamento de prontuérios
foram as estratégias utilizadas para realizar a coleta de dados. Na entrevista, as familias
relataram o seu cotidiano nos aspectos relacionados a dindmica familiar no cuidado a crianca
com fibrose cistica. A anélise de dados foi feita a partir da transcricdo integral das entrevistas
gravadas em audio. As autoras identificaram nessas familias uma vida de dependéncia
relacionada a doenca, com desgaste fisico e emocional, tanto da crianca quanto da familia.
Essas criancas muitas vezes necessitam de exclusividade do cuidado materno e este fato é
reforgado pela intensidade do vinculo mée-filho. Para a crianga, ter a genitora como cuidadora
primaria, aumenta sua seguranca e confianca. As necessidades emocionais dessas familias séo
semelhantes aquelas manifestadas por familias com filhos que apresentam outras doencas

cronicas.

Em 2007, Rossato, Angelo e Silva realizaram um estudo com o objetivo de compreender
o significado da experiéncia da familia da crianga com dor decorrente de artrite reumatdide

juvenil e construir um modelo teorico. O estudo foi realizado no ambulatério de reumatologia
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pediatrico de um hospital-escola da cidade de S&o Paulo. A Teoria Fundamentada nos Dados
e o Interacionismo Simbolico foram escolhidos como referencial metodoldgico e teorico,
respectivamente. A entrevista semi-estruturada e a observacdo foram utilizadas para a
realizacdo da coleta de dados, sendo entrevistadas doze familias, totalizando vinte e sete
pessoas entre maes, pais, criancas e irmdos. Durante esta coleta foi observado o
comportamento dos familiares, além de suas interagdes com membros da equipe e outras
pessoas que aguardavam o atendimento da crianca. Estes autores afirmaram que a familia
empenha-se para restabelecer o equilibrio perdido durante a fase de transicdo experenciada
entre a crianca saudavel, a descoberta da doenca e a convivéncia com a condicdo cronica que
a artrite reumatdide juvenil desenvolve, ajudando a crianca a conviver com sua nova condicado
de vida. Ainda nesse estudo, os autores acrescentaram que a alteracdo do funcionamento
familiar comeca desestruturando o antigo equilibrio, acarretando mudangas nos papéis

desenvolvidos pelos seus membros:

Nem sempre esses rearranjos familiares sdo discutidos, muitas vezes sdo impostos
ou considerados automaticos a0 membro da familia que ja cumpria esse papel,
antes do evento da doenca. A partir do momento que a doenca da crianca instala-se
na vida da familia e comeca a fazer parte dela com a mde assumindo todo o
cuidado, seus membros voltam a sua vida anterior. (p. 560).

Em um outro estudo qualitativo, com apoio tedrico-metodoldgico da hermenéutica,
realizado com familias de criangcas com sindrome nefrética do ambulatério de Nefrologia
Pediatrica de um hospital em Cuiaba, foi observado que a trajetdria da doenca crbnica da
crianca é relatada pelas pessoas da familia como uma aventura repleta de detalhes e
incertezas. Este estudo teve como objetivo compreender como as criangas com sindrome
nefrética estdo sendo cuidadas, identificando elementos contextuais para reconstruir o cuidado
de enfermagem, tendo como foco a familia. Participaram deste estudo seis familias e quatro
membros da equipe do servi¢co de salde, totalizando 42 participantes. Para a coleta de dados
foram usados os historicos de enfermagem, a analise de documentos e respostas a uma
entrevista. Os resultados foram analisados de acordo com: apresentacdo das familias,
trajetéria da doenca na crianga, cuidado da crianga com sindrome nefrética, avaliacdo do
cuidado e do servico de nefrologia pediatrica. As familias contaram sobre o caminho
percorrido desde o inicio da doenca, buscando explica¢cfes para sua ocorréncia. Estas familias
relataram também as mudangas que aconteceram nas suas vidas, como as alteracdes que se
ddo nos comportamentos, nos sentimentos dos seus membros, nas rotinas, na vida social ou
escolar, no trabalho dos pais, havendo até mesmo mudancas de cidades. Os relatos das

familias sobre a trajetéria da doenca sdo acompanhados por depoimentos emocionados,
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contando o percurso que fizeram para ter acesso ao tratamento, o esforco para superar as
dificuldades financeiras para manter o tratamento, 0 medo das recidivas, mas também contam
sobre o orgulho da familia em superar o pior. Com relacdo aos cuidados, familiares e equipe

reconheceram a importancia da mutua interacdo (RIBEIRO, 2005).

Moreira e Angelo (2008) realizaram um estudo guiado pelo Interacionismo
Interpretativo, que teve como objetivo compreender a experiéncia de tornar-se mae de uma
crianca com cancer. Foram realizadas entrevistas semi-estruturadas com sete maes, cujos
filhos se encontravam em tratamento de cancer. Os resultados demonstraram que o papel da
mae é construido em torno de viver o tempo da doenga, representando um tempo de incertezas
com necessidade de afastar a ameaca da morte; e viver o tempo de luta pela vida da crianca,
representando a dimensdo dos comportamentos da mée ao construir seu papel. A mae é
considerada o eixo da estrutura familiar, sendo que a criagdo dos filhos, o cuidado com a casa
e com a salde dos membros da familia estdo sob seu controle. O papel de cuidadora é uma
expectativa que se tem dela e a propria mée cria essa expectativa em relacéo a si mesma. Para
que este papel seja cumprido, a mée cria estratégias adequando o horario de trabalho ou

desistindo do emprego em favor das rotinas do lar e das demandas dos filhos.

Em um estudo de natureza descritivo-exploratdria a respeito de criancas e adolescentes
com diagnostico de cancer, com abordagem qualitativa, foram selecionadas dez familias cujos
filhos completaram a terapia de cancer. O objetivo desse estudo foi compreender como 0s pais
e outros familiares dessas criancas e adolescentes perceberam e vivenciaram a experiéncia do
término do tratamento. As técnicas de coleta de dados foram a entrevista em domicilio, a
observacao e o prontuario médico. A analise foi realizada ao redor de trés temas: a memoria,
0 presente e o futuro. Foi evidenciado que os pais e familiares comecaram a resgatar o
momento interrompido pelo diagndstico e terapéutica, reestruturando suas vidas, projetando
um futuro de vida com otimismo, mas permeado pelo medo e incerteza. Essas familias,
devido ao desequilibrio ocasionado pela enfermidade, reorganizaram papéis e procuraram
retomar o equilibrio, que pbde ser conquistado de maneira mais ou menos sofrida,
dependendo dos significados da experiéncia de cada sistema familiar. Os familiares
precisaram relembrar o passado — como o processo do diagnostico e do tratamento, o inicio
dos sinais e sintomas e os efeitos colaterais do tratamento — para que pudessem resgatar sua
memoria e lembrancas para a compreensdo do presente e do planejamento do futuro (ORTIZ,
2006).
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Os estudos descritos anteriormente tratavam da realidade de familias que acompanham
seus filhos doentes em tratamento nos ambulatorios que pertencem aos hospitais. Adiante

serdo descritos estudos realizados dentro do ambiente hospitalar especificamente.

Foi feito um estudo (DITTZ, MOTA e SENA, 2008) com o objetivo de conhecer o
cotidiano no alojamento de maes, cujas criancas estdo internadas em uma Unidade de Terapia
Intensiva (UTI) Neonatal. Foi realizada a observacéo participante com trinta e cinco mées e
foram realizados dois grupos focais com maes que tinham mais de trés dias de permanéncia
na unidade fechada. Foi possivel perceber que as mées sentem-se divididas entre acompanhar
o filho, responder as demandas familiares e suas proprias necessidades. Reconhece que tendo
que se subordinar a uma nova realidade, esta tanto proporciona novas amizades quanto

conflitos. De acordo com os autores:

Ao priorizar a presenca junto ao filho hospitalizado, a mée distancia-se de suas
atribuigdes de mulher, de companheira, de trabalhadora, de filha e de mée de outros
filhos para tornar-se mde de um recém-nascido que necessita de cuidados
hospitalares, evidenciando uma situacdo de conflito para ela. Assim, diante da
necessidade de permanecer no ambiente hospitalar, as mées passam a conviver com
um novo cotidiano e se deparam com a necessidade de criar recursos para enfrentar
e se adaptar & nova condigo. (p.76).

Os autores acrescentaram que as maes sofrem quando ndo podem dar assisténcia aos
outros filhos que ficaram em casa e que eles sentem-se enciumados pela atencdo que elas

dispensam ao filho internado, manifestando sentimento de abandono.

Pinto, Ribeiro e Silva (2005) realizaram uma pesquisa em um hospital puablico
pediatrico situado em Séo Paulo, no qual as internacdes sdao em conseqléncia de enfermidades
gue exigem tratamento de baixa complexidade, com o objetivo de compreender o significado
das interacOes vivenciadas pela familia durante a hospitalizacdo de uma crianca de seu nucleo
e construir um modelo tedrico. Neste estudo foi adotado como referencial teérico o
Interacionismo Simbodlico e, a Teoria Fundamentada nos Dados, como referencial
metodologico. Os dados foram coletados por meio da observacgdo participante e da realizacao
de uma entrevista semi-estruturada com dois pais, quatro maes e uma crianca, com um total
de cinco familias de criangas hospitalizadas, focando-se nas interag¢fes estabelecidas entre 0s
membros das familias. O estudo identificou que as familias vivem dois fenbmenos interativos:
perda do controle sobre seu funcionamento e busca de um novo ritmo de funcionamento,
sendo que estas duas experiéncias sdo concomitantes. Estas autoras reconheceram que existe
uma repercussao nas relacdes familiares, sendo que estas relagcdes sdo modificadas a ponto de

transformar a unidade familiar, aprofundando ou rompendo lagos e observaram que, devido a
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hospitalizacdo, a familia desorganiza suas rotinas e experimenta o sofrimento gerado pela
convivéncia limitada, tanto pelas condi¢fes das familias, como por aquelas impostas pelo

hospital, havendo desestruturacdo do cotidiano familiar.

A mae fica mais proxima da crianca do que dos outros familiares e essa situacdo pode
gerar conflitos nas relacfes familiares, pois comumente a méde assume posic¢ao conciliatéria
entre os membros da familia como fator de equilibrio familiar. Buscando explorar este
aspecto da importancia da presenca da mae, um estudo com criancas hospitalizadas teve o
objetivo de conhecer a percepcdo da mae que tem seu filho doente hospitalizado, sobre a
importancia de sua permanéncia durante o periodo de internacdo para manuten¢do do vinculo
afetivo crianca-familia. Conceitos psicanaliticos foram utilizados como referencial teorico.
Foram realizadas entrevistas semi-estruturadas com quatro maes que ndo se encontravam
acompanhando seus filhos durante a hospitalizagdo. Os resultados demonstraram que as mées
reconhecem a importancia de permanecer com as criangas durante a hospitalizagdo por
considerarem que este € um periodo muito estressante, porém os fatores externos que
influenciam seu cotidiano ndo permitem que exercam sua vontade de ficar com os filhos. Foi
demonstrado também que os pais estdo se expondo ao internar seu filho e que,
freqlientemente, a sociedade e a méde créem que a responsabilidade do cuidado da crianca
deva ser sua e que ela deva ser um modelo de sacrificio e devocdo. Além disso, as autoras
consideram haver o instinto maternal natural e o apego da relacdo de convivéncia que a mae
tem com seu filho, formado desde a gestagdo. Assim, com 0 evento da doenga, surge o
sentimento de falha em relacdo a maternidade, podendo favorecer sentimento de culpa nessas
mées. Com a hospitalizacdo da crianca ocorre uma mudanca de vida para a familia,
especialmente para a mée, que acumula diversas atividades como: educadora dos filhos, dona
de casa e, na maioria das vezes, com emprego fora de casa, fazendo com que tenha que dar
conta de todos estes aspectos, além do estresse vivenciado com a doenca da crianca
(OLIVEIRA e COLLET, 1999).

Collet e Rocha (2003) realizaram um estudo de natureza qualitativa com o objetivo de
conhecer qual o significado para as maes de sua permanéncia no hospital e sua participagéo e
autonomia no cuidado ao filho hospitalizado. Como referencial tedrico foi utilizada uma
abordagem relacionada a sociologia e a psicodindmica do trabalho proposta por Dejours. Foi
realizada a observacdo participante e entrevistas com vinte e trés maes. As entrevistas foram
realizadas ao longo da observacédo participante e pedia-se que durante a ocorréncia dos fatos

que a méde falasse seus sentimentos. As autoras identificaram que a familia é colocada diante
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de muitas mudangas que exigem novas formas de organizacdo e sdo desencadeados
sentimentos ambivalentes que sdo superados ou suportados ao longo da hospitalizacdo. A
percepcao da mae é de que ela é necessaria a recuperacdo da crianca, ajudando-a a enfrentar a
doenca. O significado para a mée € de que ela é a tradutora da crianca no ambiente hospitalar,
pois ela interpreta para a equipe o que o filho precisa e sente e, a0 mesmo tempo, traduz para

o filho o que a equipe diz que deve ser feito.

Em 2006, Milanesi e colaboradores realizaram um estudo com o objetivo de apreender a
percep¢do da familia das criancas hospitalizadas acerca do sofrimento psiquico, identificar
situacdes da assisténcia desencadeadoras de estresse e identificar estratégias defensivas
utilizadas pela familia. Foi utilizada a entrevista semi-estruturada com oito familiares para
coletar dados e a analise qualitativa seguiu os principios de interpretacdo de textos. Como
referencial tedrico utilizou-se a relacdo prazer, sofrimento e trabalho discutidos pela Escola
Dejouriana. As autoras apontaram que: a mae esta exposta a pressdes geradoras de sofrimento
psiquico, apresentando sentimentos de culpa e atitudes agressivas; o sofrimento €
desencadeado tanto pela estrutura fisica quanto pela organizacdo do trabalho; as estratégias
defensivas sdo evitar falar da hospitalizacdo, chorar e afastar-se do local gerador do
sofrimento; e que ha a necessidade de implantar novas condutas na organizacdo do trabalho
para construir uma pratica assistencial que atenda as necessidades da crianca e familia. Neste
estudo, as autoras identificaram sentimentos de angustia e expressdes do sofrimento, como
choro e nauseas, descrevendo o quanto é dificil para a mae enfrentar a hospitalizacdo de um
filho, além de ser psicologicamente oneroso sair de um ambiente familiar, onde ja estdo

adaptadas, para o ambiente hospitalar totalmente estranho:

O hospital é um ambiente onde se estabelecem vérias relagbes de caracteristicas
peculiares, que podem resultar em sentimentos, atitudes e comportamentos
diferentes dependendo da maneira como cada um enfrenta as situacfes do
cotidiano. (p. 769).

Este estudo evidenciou que sdo as maes que frequentemente acompanham os filhos
hospitalizados. Essas maes revelaram o sofrimento decorrente da responsabilidade que

assumem perante a familia e a sociedade pelo cuidado do filho doente.

A seguir encontra-se 0 Quadro 1. Neste foram sintetizados os estudos apresentados.
Observa-se que os estudos usaram principalmente como referencial teérico o Interacionismo
Simbdlico e como estratégia de coleta de dados as entrevistas. Um aspecto importante séo 0s
participantes dos estudos, pois, na maioria deles, as mées foram as escolhidas para serem

entrevistadas.



21

QUADRO 1 - Sintese dos artigos relacionados a repercussdo da doenga na familia

REFERENCIA | OBJETIVOS/OBJETO | REFERENCIAL METODO RESULTADOS
TEORICO

Furtado e Lima Descrever o cotidiano N&o tem ou ndo foi | Entrevista semi- Foi identificada

(2003) das familias com filhos explicitado. estruturada com uma vida de
portadores de fibrose catorze familias e dependéncia em
cistica nos aspectos levantamento de relacdo a doenga
relacionados a prontuarios. com desgaste fisico
repercussdo da doenca e emocional tanto
cronica na dindmica para a crianga
familiar. quanto para a

familia.

Rossato, Angelo | Compreender o Teoria Realizacdo de Foram

e Silva (2007) significado da fundamentada nos entrevistas semi- identificados
experiéncia da familia dados e estruturadas com elementos
da crianca com dor Interacionismo 12 familias (27 motivacionais
decorrente de artrite simbolico pessoas entre relacionados ao

reumatoide juvenil e
construir modelo
tedrico.

maées, pais,
criangas e irmaos)
das criangas.

controle da dor e
estratégias para que
a crianca tenha
vida normal.

Ribeiro (2005)

Compreender como as
criangas com sindrome
nefrética estdo sendo
cuidadas, identificar
elementos contextuais
para reconstruir o
cuidado de enfermagem
tendo como foco a
familia.

Hermenéutica

Foram
entrevistadas seis
familias e quatro
membros das
equipes dos
servigos de salde
totalizando 42
partipantes,
utilizou histérico
da enfermagem e
foi realizada
analise de
documentos.

Os resultados
foram analisados
de acordo com:
apresentacdo das
familias, trajetdria
da doenca na
crianga, cuidado da
crianga com
sindrome nefrética,
avaliacdo do
cuidado e do
servico de
nefrologia
pediatrica.
Observou-se que as
familias sdo
originadas em
outros municipios,
vivem a sindrome
nefrdtica como um
dos desafios
cotidianos, temem
a reicidiva,
orgulham-se em ter
superado o pior.
Com relagdo aos
cuidados,
familiares e equipe
reconhecem
importancia de
mdtua interacdo.

Moreira e
Angelo (2008)

Compreender a
experiéncia de tornar-se
mde de uma crianga com
cancer.

Interacionismo
Interpretativo.

Sete mées de
criangas que se
encontravam em
tratamento

O papel da mée é
construido em
torno de viver o
tempo da doenca,
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participaram de
entrevistas semi-
estruturadas.

tempo de incertezas
com necessidade de
afastar a ameaca da
morte e viver o
tempo de luta pela
vida da crianca.

Ortiz (2006)

Compreender como 0s
pais e outros familiares
de criangas e
adolescentes com cancer
percebem e vivenciam a
experiéncia do término
do tratamento.

Nao tem
explicitado.

Entrevistas em
domicilio,
observagdo e
analise do
prontuario médico.

A andlise foi
realizada ao redor
de trés temas: a
memoria, 0
presente e o futuro.
Os familiares
buscam retomar
projetos suspensos
com o diagndstico
e tratamento do
cancer, o futuro
conta com planos
elaborados com
comedimento.

Dittz, Mota e
Sena (2008)

Conhecer o cotidiano no
alojamento de maes,
cujas criancgas estdo
internadas em unidade
de terapia intensiva
neonatal.

Nao tem ou ndo foi
explicitado.

Foi realizada a
observagdo com 35
maes e foram
realizados dois
grupos focais com
maées que tinham
mais de trés dias
de permanéncia na
unidade fechada.

As mées sentem-se
divididas entre
acompanhar o
filho, responder as
demandas
familiares e suas
préprias
necessidades.
Reconhece que
tendo que se
subordinar a uma
nova realidade, esta
tanto proporciona
novas amizades
guanto conflitos.

Pinto, Ribeiro e
Silva (2005)

Compreender o
significado das
interagdes vivenciadas
pela familia durante a
hospitalizacdo de uma
crianga de seu nucleo e
construir modelo
tedrico.

Interacionismo
Simbolico e Teoria
fundamentada nos
dados.

Observacéo e
entrevistas com
cinco familias de
criangas
hospitalizadas por
afeccdo aguda de
bom prognostico.

Observou-se que as
familias vivem dois
fenémenos
interativos: perda
do controle sobre
seu funcionamento
e a busca de um
novo ritmo de
funcionamento —
estas duas
experiéncias séo
concomitantes.

Oliveira e Collet
(1999)

Conhecer a percepg¢éo da
mée que tem seu filho
doente hospitalizado
sobre a importancia de
sua permanéncia durante

Conceitos
psicanaliticos:
Bowlby,
especificamente o
conceito de apego e

Foram realizadas
entrevistas semi-
estruturadas com
quatros mées que
nao se

As mées
reconhecem a
importancia de
permanecer com as
criangas durante a

o periodo de internacdo | Spitz, a encontravam hospitalizacéo,
para manutencéo do compreensdo de acompanhando considerando este
vinculo afetivo crianga- | hospitalismo. seus filhos durante | um periodo muito
familia a hospitalizacdo estressante.

Collet e Rocha Conhecer o significado | Abordagem Foi realizada A familia é

(2003) para as maes de sua relacionada a observagdo colocada diante de
permanéncia no hospital | sociologia e a participante e muitas mudancas

e sua participagéo e

psicodindmica do

entrevistas com 23

gue exigem novas
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autonomia no cuidado
ao filho hospitalizado.

trabalho proposta
por Dejours

maes. As
entrevistas foram
realizadas ao longo
da observacéo
participante. Pedia-
se ao longo da
ocorréncia dos
fatos que a mae
falasse seus
sentimentos.

formas de
organizacao, sdo
desencadeados
sentimentos
ambivalentes que
s8o superados ou
suportados ao
longo da
hospitalizacdo. A
mae reconhece-se
como elo da
crianga com o
ambiente externo,
minimizadora do

sofrimento.
Milanesi et al. Apreender a percepcao Escola Dejouriana Entrevista semi- O estudo
(2006) da familia das criancas estruturada com identificou que: a

hospitalizadas acerca do
sofrimento psiquico,
identificar situacdes da
assisténcia
desencadeadoras de
estresse e identificar
estratégias defensivas
utilizadas pela familia.

oito familiares. A
analise qualitativa
seguiu 0s
principios de
interpretacdo de
textos.

mae esta exposta a
pressdes geradoras
do sofrimento
psiquico,
apresentando
sentimentos de
culpa e atitudes
agressivas; 0
sofrimento da mée
é desencadeado
pela estrutura fisica
e pela organizagéo
do trabalho; as
estratégias
defensivas sdo
evitar falar da
hospitalizacéo,
chorar e afastar-se
do local gerador do
sofrimento; hé a
necessidade de
implantar novas
condutas na
organizacéo do
trabalho para
construir uma
pratica assistencial
que atenda as
necessidades da
crianca e familia.
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3 AS REPERCUSSOES DA CARDIOPATIA CONGENITA NA FAMILIA

Desde os anos 70 autores demonstram interesse sobre as repercussdes da cardiopatia
congénita para as familias. Este interesse tem sido explorado analisando: a relacdo entre
severidade da doenca e repercussdes para a familia; o processo de adaptacdo da crianca
cardiopata e da familia; os efeitos do diagndstico da cardiopatia para 0 compromisso com a
crianga; 0s sentimentos associados a culpa e responsabilidade, além da repercussdo destes
para a adaptacao as situacdes decorrentes do diagndstico; e 0s processos de preparacdo para 0
prognostico (DAVIS et al., 1998; GOTTESFELD, 1979; VAN HORN et al., 2001).

Especificamente a respeito da realidade de familias com criancas cardiopatas, em 2001,
Van Horn e colaboradores realizaram um estudo com o objetivo de examinar as consideragdes
expressadas pelas maes dessas criangas. A relacdo entre estas consideragdes, o estado de
salde da crianca e o estado emocional das mées foram avaliados em dois momentos: durante
a hospitalizacdo da crianca e ap0s a realizacdo da cirurgia seguida da sua alta do hospital.
Participaram 38 mades de criangas com idades entre trés e 16 anos. Foram realizadas
entrevistas semi-estruturadas e escalas abordando grau de angustia, ansiedade e depressao
associadas a doenca do filho. As mées e dois cardiologistas avaliaram a gravidade da situacdo
da crianca. As consideracGes das méaes foram divididas em cinco categorias: prognostico
médico, qualidade de vida, funcionamento psicossocial, efeitos na familia e despesas
financeiras. Os resultados demonstraram que durante a hospitalizagdo as mdes se
preocupavam mais com o prognostico da crianca e esta preocupacdo diminuiu apos a cirurgia.
Foi descrito também que a ansiedade das maes ndo foi associada com a gravidade da doenca
da crianga. O humor depressivo das mées ndo esteve relacionado com a gravidade da doenca,

mas ocorreu quando houve o aumento de suas angustias.

Aguiar e colaboradores (2003) realizaram um estudo com vinte e cinco maes de criangas
portadoras de doencas cardiacas congénitas na Unidade de Cardiologia e Medicina Fetal do
Real Hospital Portugués de Beneficéncia em Pernambuco, tendo como referencial tedrico
conceitos psicanaliticos. Foi utilizado um questionario com dez perguntas com o objetivo de
obter informacgdes sobre os sentimentos mais freqiientes frente ao diagnostico de um filho
com cardiopatia congénita. Os resultados foram apresentados em gréaficos e a analise feita

através de calculos de porcentagem. ldentificou-se que tristeza, ansiedade e medo sdo o0s
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sentimentos mais predominantes, sendo que o medo foi o0 sentimento mais referido pelas maes

no momento do diagnostico da doenca e a fase cirdrgica o pior momento do processo.

Monteiro (2003) realizou um estudo baseado na teoria winnicottiana com o objetivo de
compreender o papel da mée na relagdo com o bebé cardiopata. Foram entrevistadas quatro
mées de bebés cardiopatas com idades entre zero a doze meses. Os resultados deste estudo
revelaram temas relacionados a forma como as maes se adaptam a situacao de ter um filho
com uma cardiopatia congénita, ao impacto causado na familia, aos sentimentos e atitudes
maternos e ao medo de perder o bebé. O estudo propds que, assim como o bebé, a mée precisa
ser cuidada e apoiada, e que, para isso, é essencial cuidar também de seu “meio-ambiente”, do

qual fazem parte marido, filhos, familia e amigos.

Um estudo foi realizado com o objetivo de investigar os sentimentos de méaes de
criangas com e sem doenga crbnica com relacdo a sua experiéncia de maternidade.
Participaram deste estudo dezesseis mées, sendo que oito delas eram mées de criancas
portadoras de atresia de vias biliares, fibrose cistica e cardiopatia congénita. Todas as méaes
responderam a uma entrevista sobre a experiéncia da maternidade, e as maes do grupo com
doenca cronica foram também solicitadas a responder a uma entrevista sobre as impressdes e
sentimentos acerca da doenca crbnica da crianca. A analise de conteudo qualitativa foi
utilizada para investigar as semelhancas e particularidades nos relatos das maes sobre sua
experiéncia de maternidade. Este estudo evidenciou que a experiéncia da maternidade foi
afetada pela presenca de doenca cronica na crianca e isto apareceu principalmente no
sofrimento vivido por essas maes como sentimentos de culpa, ansiedade, superprotecéo,
ansiedade de separacdo e sentimentos de pouca ajuda de outras pessoas (CASTRO e
PICCININI, 2004).

Giannotti (1995) realizou um estudo epidemioldgico com 121 casos, a fim de identificar
as atitudes, os sentimentos e o comportamento de cardiopatas congénitos e seus pais,
decorrentes de um carater de especificidade ligado a cardiopatia. O artigo discutiu hipdteses
sobre a etiologia de possiveis problemas emocionais vivenciados no curso da cardiopatia,
relacionados aos pais e pacientes, e sobre a formagdo da personalidade do cardiopata
congénito. Um achado no estudo foi o de que, tanto os cardiopatas ndo-operados quanto seus
familiares, achavam que a cardiopatia ndo existia ou que o quadro clinico era menos
importante do que era na realidade. Esses pacientes e suas maes, ndo tolerando a angustia de
se verem diante da cardiopatia grave, escapavam desta realidade negando sua existéncia.

Porém, os pacientes que se curaram da cardiopatia com a cirurgia e seus familiares, achavam
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que a cardiopatia continuava existindo e que o quadro clinico era grave. Os pacientes
operados tinham dificuldade de se ajustarem emocionalmente a condi¢do de curados e o

mesmo ocorria com seus familiares.

Davis e colaboradores descreveram, em 1998, um trabalho com o objetivo de investigar
0 suporte para 0 estresse transacional e 0 modelo de enfrentamento das mées de criangas
portadoras de cardiopatia congénita e a repercussdo disto para a adaptacdo materna. Como
referencial tedrico, os autores utilizaram a Teoria do estresse transacional e o modelo de
enfrentamento na adaptacdo materna diante da doenca cronica. Participaram do estudo 52
mdes com as quais foram realizadas breves entrevistas no hospital ou durante o
acompanhamento clinico regular da crianca. Foram medidas variaveis da doenca e do
processo cognitivo, como avaliacdo do estresse, expectativas, método de enfrentamento,
funcionamento familiar e adaptacdo psicolégica materna. Os resultados associam estresse,
enfrentamento e adaptacdo materna como ja observado com relacdo a outras doengas cronicas.
Foi visto também que a adaptacdo materna estava associada com altos niveis de estresse e

técnicas de enfrentamento, mas ndo estava associada com o grau de severidade da doenca.

No estudo realizado por Jacob e Bousso (2006) com o objetivo de validar o modelo
tedrico “buscando preservar a integridade da unidade familiar”, quanto ao aspecto da familia
“vivenciando a possibilidade de vir a perder o filho”, com familias que vivenciaram a cirurgia
cardiaca do filho, foram identificadas categorias que descreveram o significado da experiéncia
vivida pela familia da crianca cardiopata. As entrevistas com seis familiares foram analisadas
de acordo com a Teoria Fundamentada nos Dados e, através dos resultados do estudo, foi
possivel validar o modelo tedrico. Estas autoras relataram que a méde é quem geralmente
acompanha a crianca durante o processo da doenga e que a mesma se entrega para estar com o
filho, acreditando que ninguém cuida como ela mesma. Associado a isto, para a familia, a mae
€ a pessoa mais capaz de decidir e cuidar da crianga. A méde permanece ao lado da crianga e
procura respostas do que pode vir a acontecer a partir da comparacdo com outras criangas
internadas. Essa € uma estratégia utilizada pela mde na busca por uma causa para O
acontecido. Observar outros casos ajuda a mée a esclarecer suas duvidas e ter forcas para
seguir em frente. Através das entrevistas, as autoras identificaram a experiéncia solitaria da

mée no cuidado ao filho cardiopata:
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Abrindo méo de tudo para salvar o filho, faz com que ela se dé conta de que o
mergulho no tratamento do filho tem um custo existencial alto, ou seja, a separacio
de aspectos importantes como os outros filhos que ficaram, a casa e a familia.
Longe da familia, muitas vezes, sem poder expressar seus sentimentos e angustias
com ninguém, sentindo-se desamparada e, absolutamente sozinha, sentindo falta do
aconchego da familia, a mae comeca a pensar no que poderia ajuda-la a passar por
essa experiéncia. (p. 378).

Ribeiro e Madeira (2006) realizaram um estudo com abordagem fenomenoldgica com
dez mées de criancas com cardiopatia congénita cianogénica internadas no Centro de
Cardiologia Infantil de um hospital publico de Campo Grande (MS) e coletaram dados através
de entrevistas abertas. O objetivo desse estudo foi compreender a vivéncia da mae que possui
um filho portador de cardiopatia congénita. Os resultados do estudo demonstraram que 0
impacto da doenca para a mde inicia-se com o0 nascimento do filho, sentimentos como
desespero, culpa e inseguranca estdo presentes e € em Deus que as maes buscam sustentacdo
necessaria para trilhar esse novo caminho. As autoras compreenderam as experiéncias dessas

maées e interpretaram, através dos relatos obtidos, o que é, para a mée, ter um filho cardiopata:

Conviver com o filho cardiopata é dificil para a mae. Ela se apega a ele e, por
vezes, faz distincdo entre ele e os demais filhos. A principio, de forma
imperceptivel, sua solicitude é realizada de forma inauténtica, projetando-se sobre o
filho, dominando-o, limitando suas capacidades. Mesmo com o tempo, a mae sente
dificuldade em deixa-lo livre para explorar suas limitacdes e possibilidades de
resolver problemas. Ela reconhece que o cuidado que presta ao filho ‘doente’ é
diferenciado, supervalorizado, mas justifica-se ao dizer que isso € decorrente da
patologia. (p. 47).

Birkman e Cunha (2006) realizaram uma pesquisa clinico-qualitativa, de natureza
descritivo/interpretativa, atraves da analise longitudinal de dois casos clinicos de criancas
pequenas, com 0 objetivo de estudar as possiveis relagbes entre internacdes hospitalares e
cirurgias sofridas por criangas nos seus primeiros anos de vida, e transtornos de linguagem e
psiquico subsequentes. Uma dessas criancas era cardiopata. A abordagem teorica referiu-se a
articulacdo entre teorias fonoaudioldgicas e psicanalitica. As autoras concluiram que o0s
sintomas fonoaudioldgicos reduziram-se progressivamente na medida em que 0s transtornos
organicos ganharam circulacdo discursiva, tanto no dialogo terapéutico quanto nas narrativas
familiares. Foi observado também que o nascimento organico das criangas estudadas néo foi
concomitante ao nascimento simbolico e que esse efeito simbdlico operado nos pais, em
funcdo do nascimento de um filho diferente, foi devastador. Os pais, inconscientemente,

representavam os filhos desde o lugar que Ihes foi originalmente destinado: o lugar da doenca.

Em um estudo realizado em uma enfermaria de cardiologia pediatrica que teve como
proposta preservar o vinculo da mae com o filho enfermo, foi relatado pelas genitoras que a

internacdo de um filho é uma situacdo traumatica, mas que seria mais facil se o problema néo
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fosse no coracdo. A autora ainda acrescentou que a patologia cardiaca assusta as méaes mais
do que qualquer outra patologia devido a simbologia deste 6rgdo (MARTINI, 2000). Bousso
(1997, citada por Jacob e Bousso, 2006) também realizou um estudo com familias que tinham
o filho internado com cardiopatia congénita. O estudo evidenciou que o dia da cirurgia é
muito aguardado pelos pais, pois a familia teme a morte da crianga. Durante a fase de coleta
de dados, a pesquisadora percebeu o desespero dos pais quando entregavam seus filhos no

centro cirurgico.

Marques e Bousso (1997, citadas por Jacob e Bousso, 2006) realizaram um estudo sobre
0 impacto do diagnoéstico para os pais da crianca portadora de cardiopatia congénita. Os
pesquisadores apontaram que uma das dificuldades vivenciadas pela familia na fase de
conhecimento do diagnéstico é precisar conviver, ao mesmo tempo, com a possibilidade de

morte da crianga durante o processo cirlrgico, ou com a esperanga de sua cura.

A seguir encontra-se 0 Quadro 2. Neste foram sintetizados os estudos referentes as
familias de criangas cardiopatas. Observa-se que, na maioria dos estudos, as maes foram

escolhidas para serem entrevistadas.
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QUADRO 2 - Sintese dos artigos relacionados as repercussdes da cardiopatia congénita

na familia
REFERENCIA | OBJETIVOS/OBJETO REFERENCIAL METODO RESULTADOS
TEORICO
Van Horn et al. Examinar consideragdes | N&o foi adotado. Participaram 38 Durante a

(2001)

expressadas pelas mées
de criangas com
cardiopatia congénita. A
relacdo entre estas
consideracdes, o estado
de salde da crianca e o
estado emocional das
mées foram avaliados em
dois momentos: durante a
hospitalizacdo da crianca
e apos a realizacdo da
cirurgia seguida da alta
da crianca.

mées de criangas
entre 3-16 anos.
Foram realizadas
entrevistas semi-
estruturadas e
escalas abordando
grau de angustia,
ansiedade e
depressédo
associadas a
doenca do filho.
As maes e dois
cardiologistas
avaliaram a
gravidade da
situacdo da
crianca.

hospitalizacdo as
mées se
preocupavam mais
com o prognostico
da crianga. Esta
preocupacao
diminuiu ap6s a
cirurgia. A
ansiedade das
mées nao foi
associada com a
gravidade do
quadro. O humor
depressivo das
mées ndo esteve
relacionado com a
gravidade da
doenca.

Aguiar et al.
(2003)

Conhecer os sentimentos
mais frequentes entre as
mées das criangas
portadoras de cardiopatia
congénita.

Orientacdo
psicanalitica
(Freud
especificamente).

Vinte e cinco mées
responderam a um
questionario
composto de 10
questdes.

Tristeza, ansiedade
e medo sao 0s
sentimentos mais
predominantes,
sendo 0 medo o
mais referido.

Monteiro (2003)

Compreender o papel da
mée na relacdo com o
bebé cardiopata.

Teoria
Winnicottiana.

Foram realizadas
entrevistas com
quatro mées de
bebés cardiopatas
com idades entre
0-12 meses.

Os resultados
revelaram temas
relacionados a
forma como as
mées se adaptam a
situacéo de ter um
filho com
cardiopatia
congénita, ao
impacto causado
na familia, aos
sentimentos
maternos e ao
medo de perder o
bebé.

Castro e Piccinini
(2004)

Investigar os sentimentos
de maées de criancas com
e sem doenca cronica
com relacdo a sua
experiéncia de
maternidade.

Nao foi adotada.

Foram
entrevistadas 16
maes, oito
possuiam filhos
cardiopatas,
portadores de
fibrose cistica e
atresia de vias
biliares.

A partir da analise
de conteddo das
entrevistas
observou-se que a
experiéncia da
maternidade foi
afetada pela
presenca de
doenca cronica da
crianga.
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Giannotti (1995)

Estudo epidemioldgico
com o objetivo de
identificar as atitudes,
sentimentos e o
comportamento de
cardiopatas congénitos e
seus pais.

Nao foi adotada.

Participaram do
estudo 121 casos
submetidos ao
acompanhamento
clinico, tratamento
clinico ou
cirtrgico da
cardiopatia
congénita.

Com relagdo a
familias com
criangas
cardiopatas a
cirurgia foi um
diferenciador para
a compreensao da
gravidade e do
bem-estar.
Familias ap6s a
cirurgia
analisavam a
realidade da
crianga como
grave e definitiva.

Dauvis et al.
(1998)

Investigar o suporte para
0 estresse transacional e 0
modelo de enfrentamento
das mées de criangas
portadoras de cardiopatia
congénita e a repercussdo
disto para a adaptacéo
materna.

Teoria do estresse
transacional e
modelo de
enfrentamento na
adaptacdo materna
diante da doenca
cronica.

Participaram do
estudo 52 maes.
Foram medidas
variaveis da
doenca e do
processo cognitivo
(avaliacéo do
estresse,
expectativas,
método de
enfrentamento,
funcionamento
familiar e
adaptacéo
psicolégica
materna).

Os resultados
associam estresse,
enfrentamento e
adaptacdo materna
como ja observado
com relacéo a
outras doengas
cronicas.

Jacob e Bousso
(2006)

Validar o modelo tedrico
“Buscando preservar a
integridade da unidade
familiar” quanto ao
aspecto da familia
“vivenciando a
possibilidade de vir a
perder o filho”

Teoria
fundamentada nos
dados.

Foram realizadas
entrevistas com
seis familiares que
vivenciaram a
experiéncia de ter
um filho com uma
intervencao
cirlrgica cardiaca.

O modelo tedrico
foi validado para a
experiéncia da
familia que
vivencia a cirurgia
cardiaca do filho.

Ribeiro e Madeira
(2006)

Compreender a vivéncia
da mée que possui um
filho com cardiopatia
congénita.

Abordagem
fenomenoldgica.

Foram
entrevistadas dez
maes de criancas
com cardiopatia
congénita
ciandtica
internadas em um
centro de
cardiologia infantil
de um hospital
publico de Mato
Grosso do Sul. As
entrevistas foram
abertas.

Os resultados
demonstram que o
impacto da doenca
ocorre com o
nascimento da
crianga, 0
diagnostico produz
muitos
sentimentos
negativos e a mae
tem a fé como um
recurso.

Birkman e Cunha
(2006)

Estudar as possiveis
relagdes entre internacdes
hospitalares e cirurgias
sofridas por criangas nos
primeiros anos de vida, e
transtornos de linguagem
e psiquico subseqientes.

Refere-se a
articulacéo entre
teorias
fonoaudioldgicas e
psicanalitica.

Pesquisa clinico-
qualitativa, de
natureza
descritivo/
interpretativa
realizada através
da andlise

Os sintomas
fonoaudioldgicos
reduziram-se
progressivamente
na medida em que
0s transtornos
organicos
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longitudinal de
dois estudos de
€aso.

ganharam
circulacdo
discursiva, tanto
no dialogo
terapéutico quanto
nas narrativas
familiares.
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4 A TEORIA BIOECOLOGICA DO DESENVOLVIMENTO HUMANO DE URIE
BRONFENBRENNER

A abordagem Bioecolégica do Desenvolvimento Humano elaborada por Urie
Bronfenbrenner (BRONFENBRENNER, 1996) € um referencial tedrico que foi considerado
interessante e inovador para orientar uma das analises da experiéncia da mée da crianca

cardiopata.

Urie Bronfenbrenner (1917- 2005) nasceu em Moscou, Rassia e mudou-se para 0s
Estados Unidos aos seis anos de idade. Foi criado dentro da tradi¢do judaica, tendo contato
com diferentes grupos étnicos e culturais. Morou com o0s pais em uma institui¢do rural para
tratamento de pessoas com retardo mental, com idade entre trés e oitenta anos. Seu pai era
médico e Ph.D. em zoologia. O espago rural no qual moravam oferecia um rico terreno
bioldgico e social para os olhos observadores do seu pai. Durante sua infancia, o pai de
Bronfenbrenner o levava para caminhadas em seu laboratorio, enfermarias, oficinas e pela
fazenda, além dos bosques e colinas, e sempre alertava o filho para o funcionamento da
natureza, identificando a interdependéncia funcional entre 0s organismos vivos e Seu
ambiente. Alguns anos depois, Bronfenbrenner formou-se em Psicologia e Mdsica pela
Universidade de Cornell e durante sua graduacdo e vida académica estiveram presentes
autores como Kurt Lewin. Todos estes fatos contribuiram na formulacdo e desenvolvimento
dos pressupostos da Abordagem Ecoldgica, que teve inicio na década de 70
(BRONFENBRENNER, 1996; BIASOLI ALVES, 1997; CECI, 2006).

A ecologia do desenvolvimento humano enfatizava o ambiente, dando menor atencéo
aos processos individuais. Posteriormente, em sua carreira, Bronfenbrenner estendeu sua
teoria, adicionando bio ao termo ecoldgica, atribuindo um papel central ao processo

individual.

Este autor ressalta que estamos nos desenvolvendo contextualmente, apoiados em quatro
niveis dindmicos e interrelacionados: a Pessoa, 0 Processo, o Contexto e 0 Tempo. Ao apontar
0 desenvolvimento como resultado de processos ligados ao contexto, pessoa e tempo, e ndo
como resultado de processos apenas individuais, como descrito anteriormente, ele segue Kurt
Lewin, sugerindo que, se queremos mudar 0s comportamentos, temos também que mudar 0s

ambientes.
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Bronfenbrenner afirmou que o desenvolvimento humano € produto de uma constelacédo
de forcas — cultural, social, econdmica e politica — e ndo meramente psicolégica. A Teoria
proposta por ele privilegia os aspectos saudaveis do desenvolvimento e os estudos realizados
em ambientes naturais, aléem da analise da participacdo da pessoa focalizada no maior nimero
possivel de ambientes e em contato com diferentes pessoas, como as diades, as triades,
tétrades etc ( BRONFENBRENNER, 1996; BIASOLI ALVES, 1997; CECI, 2006).

Bronfenbrenner (1979/1996) define a estrutura do ambiente ecoldgico:

[...] o ambiente ecoldgico é concebido como se estendendo muito além da situagéo
imediata afetando diretamente a pessoa em desenvolvimento - os objetos aos quais
ela responde ou as pessoas com quem interage face a face. E dada igual importancia
as conexdes entre outras pessoas presentes no ambiente, a natureza desses vinculos

e a sua influéncia indireta sobre a pessoa em desenvolvimento, através de seu efeito
naquelas que interagem com ela em primeira mao. (p. 8).

Para o autor o desenvolvimento humano é:

[...] o processo através do qual a pessoa desenvolvente adquire uma concepgédo mais
ampliada, diferenciada e vélida do meio ambiente ecoldgico, e se torna mais
motivada e mais capaz de se envolver em atividades que revelam suas
propriedades, sustentam ou reestruturam aquele ambiente em niveis de
complexidade semelhante ou maior de forma e contetdo. (p. 23).

Posteriormente, Bronfenbrenner e Morris (1998, citados por Martins e Szymanski,
2004) complementaram o conceito de desenvolvimento humano, acrescentando que é “o
processo que se refere a estabilidade e mudancas nas caracteristicas biopsicologicas dos seres
humanos durante o curso de suas vidas e através de geragdes.” (p. 68).

Como descrito anteriormente, Bronfenbrenner considera relevante que o
desenvolvimento humano seja estudado através da interacdo sinérgica de quatro nucleos inter-

relacionados, formando o modelo PPCT: o Processo, a Pessoa, 0 Contexto e 0 Tempo.

O Processo é definido como uma relacdo entre o ambiente e as caracteristicas da pessoa
em desenvolvimento, constituindo-se pelos papeis e atividades diarias da pessoa. Para o ser
humano desenvolver-se intelectual, emocional, social e moralmente tem que haver
participagdo ativa em interacfes progressivamente mais complexas, reciprocas com pessoas,
objetos e simbolos no ambiente imediato. O Processo é fundamental no modelo proposto por
Bronfenbrenner, com destaque para 0s processos proximais, que sdo formas duradouras de
interacdo entre o organismo e o ambiente, dai que as atividades podem ser conduzidas mesmo
na auséncia de outras pessoas (MARTINS e SZYMANSKY, 2004; NARVAZ e KOLLER,
2004). Os processos proximais “sdo como maquinas ou motor do desenvolvimento”
(MARTINS e SZYMANSKY, 2004, p. 66).
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O segundo nicleo é a Pessoa, que envolve as caracteristicas determinadas
biopsicologicamente e também as que foram constituidas na interagdo com o ambiente,
referindo-se a constancias e mudancas no ciclo vital do ser humano em desenvolvimento.
Neste aspecto, € importante considerar as caracteristicas do individuo como: nivel de
atividade, temperamento e suas motivacGes. Existem trés grupos de caracteristicas da Pessoa
que influenciam o curso do desenvolvimento humano. O primeiro é forga, que coloca os
processos proximais em movimento e sustentam sua operagdo. O segundo refere-se aos
recursos biopsicolégicos que envolvem habilidades, experiéncias e conhecimentos para que
0s processos proximais sejam efetivos durante os diferentes estagios de desenvolvimento. O
terceiro refere-se a caracteristicas de demandas, que convidam ou desencorajam as reagoes

do ambiente social, favorecendo ou rompendo a operacdo de processos proximais.

O Contexto refere-se ao meio ambiente ecoldgico no qual o individuo esta inserido e
onde ocorrem 0s processos desenvolvimentais. S&o quatro os niveis ambientais que interagem
entre si descritos por Bronfenbrenner (BRONFENBRENNER, 2002; NARVAZ e KOLLER,
2004): o microssistema é o complexo de inter-relacdes dentro do ambiente imediato, um
contexto no qual hd um padrdo de atividades, papéis e relacfes interpessoais experenciados
pela pessoa em desenvolvimento; 0 mesossistema é um conjunto de microssistemas que uma
pessoa participa diretamente, sendo que a interconexdo se aplica ndo apenas aos ambientes,
mas também aos vinculos entre os ambientes; 0 exossistema consiste nos ambientes que a
pessoa ndo frequenta, mas que influenciam indiretamente o seu desenvolvimento. O trabalho
dos pais e a comunidade na qual a familia esta inserida sdo exemplos de exossistemas; 0
macrossistema € o complexo de sistemas encaixados, interconectados, composto pelo
conjunto de padrGes globais de ideologia, por valores, crencas, religides, culturas e

subculturas presentes no cotidiano das pessoas influenciando seu desenvolvimento.

O Tempo, também denominado de cronossistema, € o desenvolvimento no sentido
historico, permitindo observar como as mudancas que ocorrem no ciclo de vida influenciam o
desenvolvimento humano. Este elemento do modelo bioecoldgico é analisado em trés niveis.
O microtempo “refere-se a continuidade e a descontinuidade, observadas dentro de pequenos
episodios dos processos proximais” (NARVAZ e KOLLER, p. 59). Os processos proximais
ndo funcionam com eficacia em ambientes instaveis. O mesotempo € a continuidade dos
episédios dos processos proximais através de intervalos maiores de tempo, como os dias,
semanas e anos. O macrotempo refere-se aos eventos em mudanca dentro da sociedade

através de geracdes.
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Bronfenbrenner (1979/1996) descreve que uma das unidades béasicas de analise da teoria

é a diade, ou sistema de duas pessoas:

[...] a partir de dados diadicos parece que, se um dos membros do par passa por um
processo de desenvolvimento, o outro também passa. O reconhecimento desta
relacio proporciona uma chave para a compreensdo das mudancas
desenvolvimentais ndo apenas nas criancas, mas também nos adultos que servem
como cuidadores primarios - mées, pais, avos, professores e assim por diante. (p. 6
ev).

A diade é importante para o desenvolvimento e serve como “bloco construtor basico” do
microssistema. A diade pode se apresentar de trés formas funcionais que ndo sdo mutuamente
exclusivas. Uma diade observacional ocorre quando um membro esta atento a atividade do
outro e este ultimo reconhece o interesse sendo demonstrado. Uma diade de atividade
conjunta ocorre quando dois participantes se percebem fazendo alguma coisa juntos, ndo
necessariamente a mesma coisa, porém atividades que se complementam. Bronfenbrenner
descreve que “o poder desenvolvimental de uma diade de atividade conjunta se deriva do fato
de ela intensificar e, portanto, apresentar em grau mais acentuado, certas propriedades que s&o
caracteristicas de todas as diades.” (p. 47). Reciprocidade: em qualquer relacdo diadica,
principalmente no curso de uma atividade conjunta, o que um individuo faz dentro do
contexto de relacdo influencia o outro e vice-versa; equilibrio do poder: mesmo que 0s
processos diadicos sejam reciprocos, um dos participantes pode ser mais influente do que o
outro, ou seja, quem tem o dominio da relacdo passa gradualmente este poder para a pessoa
em desenvolvimento, dentro de suas capacidades e necessidades; relacdo afetiva: é o
estabelecimento e perpetuacdo de sentimentos preferencialmente positivos no decorrer do
processo. As relacdes afetivas facilitam a formacdo do terceiro tipo de sistema de duas
pessoas, que é a diade primaria. A diade primaria é aquela que continua a existir
fenomenologicamente para os participantes, mesmo quando eles néo estdo juntos, ou seja, 0s
dois membros aparecem nos pensamentos de cada um e influenciam o comportamento um do
outro mesmo quando separados (BRONFENBRENNER, 1979/1996; BIASOLI ALVES,
1997).

Um dos conceitos mais importantes da Teoria Bioecoldgica do Desenvolvimento
Humano € o conceito de transicdo ecoldgica: “Ocorre uma transicdo ecoldgica sempre que a
posicdo da pessoa no meio ambiente ecologico é alterada em resultado de uma mudanca de

papel, ambiente ou ambos.” (p. 22).

A transicdo ecoldgica ocorre durante todo o ciclo de vida. Essas mudancas provocam
alteracGes nos papéis e atividades do sujeito, podendo ocorrer em qualquer um dos quatro
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niveis do meio ambiente ecoldgico (BRONFENBRENNER,1979/1996). Exemplo de uma
transicdo ecologica €, para a mae, a hospitalizacdo prolongada de um filho. Neste exemplo se
observa que a mae que tem um filho hospitalizado tera seu meio ambiente alterado por essa
circunstancia. A hospitalizacdo de um filho é um fenbmeno no microssistema. Porém, pode
ser também um fenbmeno no mesossistema, pois a mée e o filho participam diretamente da

conexdo entre 0 ambiente hospitalar e suas casas.

Como foi dito anteriormente, o modelo proposto por Bronfenbrenner tem seu foco
aproximado no individuo e nas relagbes diadicas, destacando a importancia do
desenvolvimento como conquista da relacdo com os varios niveis do sistema (FRANCO e
BASTOS, 2002). Quando um filho é hospitalizado, a mae sofre influéncia no
desenvolvimento, dessa forma, a doenca cardiaca é vivenciada ndo sO pela crianca, como

também pela mae.
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5 A TEORIA BIOECOLOGICA DO DESENVOLVIMENTO HUMANO EM
PESQUISAS COM FAMILIAS

A necessidade de maiores conhecimentos para o trabalho com familias desencadeou um
aumento de pesquisas sobre este tema. COURT (2005) descreveu que a familia é a primeira
estrutura que sustenta e suporta o vinculo de solidariedade intergeracional em relacdo ao
cuidado da vida, com boa vontade para realizar um projeto de vida comum e com
disponibilidade para aceitar incondicionalmente a enfermidade, a dor, a frustracdo e o

sacrificio.

COURT (2005, p. 27) definiu:

[...] é oportuna a defini¢do de familia no horizonte de um pensamento ecolégico, ou
seja, que procura observar a realidade no conjunto de todos os seus fatores. Aparece
assim como o0 que realmente é, como um testemunho de solidariedade
intergeracional que tem como fun¢do o cuidado da vida humana, de cada vida
humana que lhe foi confiada, em sua imponderavel dignidade e grandeza e, para 0s
crentes, em seu destino de eternidade.
Bastos e colaboradores (2006) apontam que a familia € um contexto privilegiado para o
estudo de processos de desenvolvimento humano: “A familia ndo existe como uma abstracéo;

pelo contrério, é plural tanto em seus membros como quanto as suas experiéncias.” (p.2).

Bastos e colaboradores (2006, p. 2) definem:

Enquanto contexto de desenvolvimento humano, a familia define-se como o nicho
dentro do qual a cultura coletiva torna-se interligada com o desenvolvimento
individual da crianca. A trajetéria de uma familia, estruturada sobre préaticas
coletivas com funcBes de sobrevivéncia, é construida, portanto, num contexto
amplo em relacdo ao qual se recorta o significado das idéias parentais que se
colocam como um dos organizadores da inserc¢do da crianga no mundo social.

Muitos estudos tém sido realizados tomando como base tedrico-metodoldgica a Teoria
Bioecoldgica do Desenvolvimento Humano de Urie Bronfenbrenner. Bomfim, Bastos e
Carvalho (2007) publicaram um estudo visando analisar familias que vivenciaram situacoes
disruptivas devido a hospitalizacdo. Foram realizadas entrevistas em profundidade com seis
familiares de pacientes hospitalizados em UTIs vitimas de doenca ou acidentes subitos. Estas
autoras estruturaram sua pesquisa na Teoria Bioecoldgica do Desenvolvimento Humano e
afirmaram que o microssistema familiar foi obrigado a se relacionar com o0 microssistema

UTI, sendo que estes dois ambientes distintos necessitaram tornarem-se familiares, formando



38

um mesossistema. Reconheceu-se que ocorreu uma reorganizacdo da familia em resposta ao

evento e as demandas recorrentes. Fez parte da estruturacdo da pesquisa 0 modelo PPCT:
Parte-se do pressuposto de que, para entender a percepcdo que o familiar tem do
momento vivido e do seu enfrentamento da situacdo (Processo), seria necessario
considerar as caracteristicas individuais da familia envolvida, suas crencas,
atividades, metas e motivagdes (Pessoa), entender os dois ambientes em questao e
todo o contexto em que eles estdo inseridos (Contexto) e, por fim, as questdes

referentes a histdria e eventos nodais vivenciados por estas familias (Tempo). (p.
85).

Martins e Szymanski (2004) descreveram que algumas pesquisas com familias vém
sendo desenvolvidas por meio de uma abordagem qualitativa dos processos familiares, através
de uma perspectiva metodoldgica que proporciona uma maior compreensdo dos fenémenos
familiares. Estas autoras realizaram uma pesquisa qualitativa com duas familias de uma
comunidade na periferia de Sdo Paulo, para compreender as relagcbes entre criangas e
membros da familia, referindo-se a manifestacdo da brincadeira nas préaticas educativas
familiares. Foi utilizado como referencial tedrico o modelo proposto por Bronfenbrenner.
Pesquisadores inseriram-se na comunidade em que moravam as familias e investigaram o0s
aspectos da realidade daquelas familias com suas crian¢as nos diversos ambientes por onde
elas transitavam. Para isso foram realizadas visitas domiciliares, observagdes, entrevistas e
conversas informais. A pesquisa durou um ano e, para compreender como se davam as
interacdes entre familia, crianca e brincadeira, foi usado o modelo PPCT. Entre um encontro e
outro dos pesquisadores com a familia, perceberam-se mudancas no modo de ser das familias,
principalmente no cuidado com os filhos, como, por exemplo, através do nascimento de uma
crianca, que influenciou a forma de interacdo entre os membros da familia e mudou o modo

de brincar de cada crianca.

Cecconello e Koller (2003) realizaram uma pesquisa longitudinal com trés familias que
vivem em uma comunidade violenta, visando descrever um método com familias em
ambiente natural: a insercdo ecoldgica. A partir da insercdo ecoldgica dos pesquisadores na
comunidade, foi possivel conduzir o estudo com as trés familias, descrever o ambiente onde
vivem e captar unidades de sentido nos seus relatos, a fim de demonstrar os aspectos de riscos
e protecdo existentes no local. Estas autoras complementam que o modelo bioecoldgico
constitui um referencial tedrico adequado para a realizacdo de pesquisas sobre o
desenvolvimento-no-contexto, ja que este modelo inclui varios niveis de analise,
possibilitando examinar a influéncia do ambiente para o desenvolvimento das pessoas. O

estudo descreveu a operacionalizacdo do modelo bioecoldgico em pesquisa qualitativa sobre
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resiliéncia e vulnerabilidade em familias em situacdo de risco. Bronfenbrenner e Evans (2000,

citados por Cecconello e Koller, 2003, p. 519):
Segundo o modelo bioecoldgico, o caos se faz presente nos varios sistemas
ambientais. Sistemas cadticos sdo caracterizados por atividade frenética, falta de
estrutura e imprevisibilidade nas atividades diarias e niveis exacerbados de
estimulagdo ambiental. Estes aspectos podem interferir no desenvolvimento e
manutencdo dos processos proximais que levam a competéncia, como também
podem produzir processos que geram disfungdo. Por exemplo, familias que
vivenciam eventos de vida estressantes, como desemprego dos pais, doenca cronica

ou divércio, podem apresentar disfuncdo nos processos proximais entre pais e
filhos, gerando baixa responsividade parental as necessidades infantis.

Bigras e Paquette (2007) descreveram um estudo com 0 objetivo de entender os
mecanismos de transmissao das dificuldades psicossociais, diante dos processos de interacao
entre mée-adolescente e seu filho. Estes autores adotaram o modelo pessoa-processo-
contexto, segundo o qual o impacto de qualquer fator nos processos internos familiares, como
a interacdo mdae-bebé, depende das caracteristicas das pessoas em casa e do contexto.
Participaram 97 adolescentes primiparas e seus filhos aos quatro meses. Foram realizadas
duas medidas pre-natais: o nivel de preparacdo para a maternidade (NPM) e o Childhood
Trauma Quest, e observadas a interacdo mae-crianca em uma atividade de jogo livre e
avaliada a sensibilidade materna pela escala Care-Index. Como resultados, os autores
descreveram que a falta de conhecimentos sobre o desenvolvimento e a natureza dos cuidados
dispensados a crianga estad associada a trocas maternais insensiveis com a crianca. Foi
observado um efeito de interacdo entre as caracteristicas da mde e o sexo do bebé: A
sensibilidade das mées foi mais importante para 0s meninos e para as maes melhor preparadas
para a maternidade; o comportamento de controle foi menos elevado para 0s meninos; as
meninas sao mais cooperadoras e as maes bem preparadas para maternidade tem filhos mais
cooperadores; as maes indiferentes com o filho foram as que revelaram ter vivido abuso
emocional, estas também tinham em tendéncia filhos mais passivos e as meninas eram mais

dificeis quando as maes eram menos sensiveis ou tinham histdria de abuso.

Foi realizado um estudo com o objetivo de descrever os contextos familiares e 0s
recursos disponiveis no ambiente doméstico para o desenvolvimento da crianca na faixa etaria
de sete a dez anos de idade matriculadas nas séries iniciais do Ensino Fundamental de uma
escola privada. O estudo apoiou-se na abordagem ecol6gica de Bronfenbrenner e os dados da
pesquisa foram obtidos mediante entrevistas semi-estruturadas realizadas com 19 familias de
criancas das seéries iniciais de uma escola privada do interior do Paranad. Os dados revelaram

condigbes ambientais favoraveis para o desenvolvimento infantil, com estrutura fisica,
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brinquedos, livros, passeios e a presenca de adultos durante as atividades. As autoras partiram
do pressuposto que € por intermédio “da disponibilidade de recursos ambientais e
experiéncias mediadas pelos pais que crianc¢as de diferentes idades podem encontrar o suporte
cognitivo e emocional capaz de auxilid-las na insercdo efetiva de sua escolariza¢do.”
(ZAMBERLAN, OTTONI e SONEGO, 2005, p. 71). Estas autoras acrescentaram que estudos
sobre os eventos promotores do desenvolvimento infantil tém focalizado o ambiente no qual a

crianca esta inserida, especialmente o familiar.

Melchiori e colaboradores (2007) realizaram uma pesquisa baseada na abordagem
bioecoldgica de Bronfenbrenner com o objetivo de verificar o julgamento de mées e
educadoras de bercario sobre os fatores que causam ou influenciam o temperamento e
desempenho de bebés. Foram entrevistadas 50 mdes e 21 educadoras, abordando a rotina
diéria, competéncias, temperamento e desempenho do filho. Os resultados mostraram pouca
diferenca nas crencas das mées e das educadoras, sendo que a maioria apresenta crengas
ambientalistas, dando maior peso as variaveis ambientais como determinantes do

temperamento ou desempenho dos bebés.

Autores demonstraram os beneficios da teoria bioecoldgica para melhorar o tratamento e
prevencao dos agravos a salde da populacdo carente. Neste estudo foi descrito como esta
teoria influencia na saude da populacdo e discutiu como o0s conceitos descritos por
Bronfenbrenner podem ser usados pelos profissionais da area de saude. Foi apresentado um
modelo heuristico ilustrativo que utilizou aspectos socioeconémicos que influenciam a
situacdo de salde. Acrescentaram que no século passado as principais doencas eram as
infecciosas, mas que atualmente as doencas que mais acometiam a populacdo eram as doencas
crbnicas. Durante todo o estudo os autores demonstraram como a teoria bioecoldgica esta
diretamente relacionada aos assuntos referentes a salde da populagdo, como a prevengdo de
doengas, ou a melhoria dos tratamentos nesta area. Por fim, enfatizou-se que os profissionais
de saude precisam considerar tanto as pessoas quanto 0 meio ambiente no qual elas vivem
para entender a doenca e prescrever o tratamento, j4 que a salde € uma conseqiiéncia da
qualidade de adaptacdo do homem com o meio ambiente (GRZYWACZ e FUQUA, 2000).

Um estudo teve como objetivo relatar as influéncias na atividade fisica de 113
adolescentes jovens com idades entre 11 e 14 anos cujos pais tiveram doenca coronaria
precoce, usando a teoria bioecoldgica de Bronfenbrenner como referencial. Aspectos do Youth
Health Survey e Pubertal Development Survey foram analisados para abordar os adolescentes
e o0 The Parental Questionnaire para obter informacgdes sobre atividade fisica e historia de
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salde dos pais. Foi enfatizado que Bronfenbrenner propds que o desenvolvimento de criancgas
depende diretamente das interacdes entre elas e suas familias e acrescentou que esta teoria
tem significado relevante na investigacao das influéncias na atividade fisica de adolescentes.
O estudo demonstrou que as caracteristicas dos jovens sofrem influéncia da familia e do meio
ambiente e que o nivel de atividade fisica dos jovens dependia da atividade fisica dos pais e
da regido geografica que habitavam. Em relacdo a familia, os achados indicaram que as
criancas cujos pais realizaram atividade fisica regularmente, eram mais ativas do que as
criangas cujos pais realizavam pouca atividade fisica. Em relacdo a area geogréfica, os
achados indicaram que 0s jovens que moravam na regido costal eram menos ativos do que 0s
jovens que moravam no resto do Estado da Carolina do Norte, como a regido das montanhas,
por exemplo, e que, além disso, a taxa de mortalidade por doencas coronarias precoces era

maior na regido costal do que no resto do Estado (GILMER et al., 2003).

Algumas pessoas consideram pertinente estudar 0s conceitos propostos por
Bronfenbrenner em ambiente hospitalar. Autoras descreveram um estudo com base no modelo
bioecoldgico de Desenvolvimento Humano, com o objetivo de discutir as intersecdes entre as
teméticas da salde e do desenvolvimento da crianga, considerando a familia como contexto
de desenvolvimento. Estas autoras levantaram reflexdes importantes sobre o desenvolvimento
infantil e sobre a forma como os sistemas de salde devem comprometer-se com a sua
promocdo. Foi destacado que:

[...] cabe novamente ressaltar a importancia da familia que, por ser o sistema e
contexto basico de desenvolvimento, deve ser foco dos programas de intervencdo e
principalmente de promog¢do a salde. Quando bem orientada e com o devido
suporte, a familia pode ser promotora do desenvolvimento saudavel da crianca, pois

os cuidados familiares podem evitar os riscos e servir como fatores de protecédo
para o desenvolvimento. (MOLINARI, SILVA e CREPALDI, 2005, p. 24).

Outras autoras realizaram um estudo de revisdao com o objetivo de apresentar conceitos
da teoria ecoldgica do desenvolvimento humano de Urie Bronfenbrenner relacionados ao
evento hospitalizacdo de uma crianga doente. Como método utilizou-se o relato e anélise de
atividade ludica de uma crianga em uma sala especial de uma unidade hospitalar. Foi descrito
que quando a equipe de saude interage com a crianca em seu novo ambiente ecoldgico,
enriguece-a com experiéncias marcantes, pois proporciona aprendizagem e desenvolvimento.
O brincar no hospital funciona como agente de desenvolvimento e estd presente no
microssistema. A crianca com a sua familia e 0 membro da equipe de saude formam uma
diade de atividade conjunta que contém elementos que garantem a motivacdo para a

manutencdo de atividade e bem-estar da crianca. Concluiu-se, com o estudo, que o modelo
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ecologico permite a compreensdo de que a participacdo de uma crianca em diferentes
contextos proporciona-lhe um desenvolvimento mais intenso e qualificado no ambiente
hospitalar. Através do modelo de desenvolvimento de Bronfenbrenner, a crianca realiza uma
transicdo ecoldgica quando adoece, assumindo um novo papel, ou seja, ela passa de uma
condicdo de sadia em casa e em familia para uma condicdo de doente. No microssistema estdo
presentes a crianca, quem a acompanhar na internacéo e a familia, podendo estes membros ser
varidveis durante o periodo de hospitalizacdo ou até ausentes fisicamente, mas presentes no
mundo interior da crianca. Participam também do microssistema os companheiros de quarto,
pediatra e outros especialistas, além de toda equipe de profissionais que trabalham no
hospital. No exossistema situa-se amigos da familia da crianga doente e toda a estrutura
hospitalar, como servico de emergéncia, bloco cirurgico, banco de sangue, servico de
nutricdo, servico de apoio religioso, servico de higienizacdo, refeitorio, servicos de
administragdo... No macrossistema tem-se a cultura hospitalar, com seus sistemas de valores e
maneiras de entender e fazer o trabalho de sua competéncia. No mesossistema tem-se a
interacdo entre a crianca doente, sua familia, a equipe e o ambiente de permanéncia no
hospital, que inclui seu quarto. A entrada no contexto hospitalar serd facilitada se a crianca
estiver acompanhada por sua mée ou outro familiar do qual seja intima e que faga o papel de
mée. A crianca hospitalizada segue vivendo, brincando, aprendendo, desenvolvendo-se e, por
isso, sofre influéncias diretas e indiretas do contexto hospitalar sobre esse desenvolvimento
(NOVAES e PORTUGAL, 2004).

Morais e Koller (2004, p. 92 e 94) reforcam a semelhanga entre uma visdo contextual de
salde, com a definicdo de desenvolvimento proposta por Bronfenbrenner, acrescentando que:

[..] tanto o desenvolvimento quanto a salde resultariam de um processo de

interacdo continua entre a pessoa e seu contexto [...] 0S processos proximais

produtores de competéncia tendem a ter maior impacto sobre o desenvolvimento e

salide, quanto mais intensos e freqlientes forem, assim como se acontecerem em
ambientes favoraveis ou estaveis.

Outros autores (REIFSNIDER, GALLAGHER e FORGIONE, 2005) descreveram
quatro estudos empiricos que usaram o0 modelo ecologico para compreender um fenémeno e
testar uma intervencdo. Como referenciais tedricos foram utilizados: a teoria ecologica de
Bronfenbrenner, a epidemiologia, a teoria do desenvolvimento de tarefas da gravidez de
Rubin e 0 modelo da interagdo mae-crianca de Barnard. Ficou demonstrado que o modelo
bioecoldgico do desenvolvimento humano pode ser usado para estudar problemas complexos

da comunidade que afetam a salde, acrescentando que as doencas podem ser analisadas
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através deste modelo para determinar como as caracteristicas e relagdes entre o individuo,

familia, vizinhos e comunidade promovem ou ndo a saude.

A seguir encontra-se o Quadro 3. Neste foram sintetizados os estudos relacionados a

teoria bioecoldgica do desenvolvimento humano em pesquisas com familias.
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QUADRO 3 - Sintese dos artigos relacionados a teoria bioecoldgica do desenvolvimento

humano em pesquisas com familias

REFERENCIA | OBJETIVOS/OBJETO | REFERENCIAL METODO RESULTADOS
TEORICO
Bomfim, Bastos | Analisar familias que Modelo PPCT Entrevistas em Reconheceu-se que
e Carvalho vivenciaram situagdes proposto por profundidade com | ocorreu uma
(2007) disruptivas devido a Bronfenbrenner seis familiares de reorganizacédo da
hospitalizacGes a partir pacientes familia em resposta
do modelo PPCT. hospitalizados em | ao evento e as
UTIs vitimas de demandas
doenca ou recorrentes.
acidentes subitos.
Martins e Compreender as Modelo PPCT Acompanhamento | Reconheceram-se
Szymanski relacGes entre criangas e | proposto por de duas familias mudancas nos
(2004) membros da familia no Bronfenbrenner da periferia da modos de ser das
que se refere a cidade de Séo familias,
manifestagdo da Paulo em visitas principalmente no
brincadeira nas préaticas domiciliares, cuidado com os
educativas familiares. observacoes, filhos. As autoras
conversas citam a repercusséo
informais e do nascimento de
entrevistas. uma crianga que
influenciou a forma
de interacdo entre 0s
membros da familia
e mudou o0 modo de
brincar das criancas.
Cecconello e Descrever metodologia | Teoria dos Sistemas | Sintese da Descricédo da
Koller (2003) para estudos com Ecologicos producéo de operacionalizacéo
familias em ambiente Bronfenbrenner; deste modelo em
natural: a Inser¢do Acompanhamento | pesquisa qualitativa
Ecol6gica longitudinal de sobre resiliéncia e
trés familias vulnerabilidade em
pobres. familias em situacdo
de risco.
Bigras e Entender os mecanismos | Utilizou Participaram 97 A sensibilidade das

Paquette (2007)

de transmissao das
dificuldades
psicossociais, diante dos
processos de interacéo
entre mae-adolescente e
seu filho.

especificamente os
niveis processo,
pessoa, contexto do
modelo PPCT
proposto por
Bronfenbrenner.

adolescentes
primiparas e seus
filhos aos quatro
meses. Foram
realizadas duas
medidas pré-
natais: o nivel de
preparacdo para a
maternidade
(NPM)eo
Childhood Trauma
Quest, e
observadas a
interacdo mae-
crianga em uma
atividade de jogo
livre e avaliada a
sensibilidade

maes foi mais
importante para 0s
meninos e para as
maes melhor
preparadas para a
maternidade. O
comportamento de
controle foi menos
elevado para 0s
meninos. As
meninas sdo mais
cooperadoras e as
maes bem
preparadas para
maternidade tem
filhos mais
cooperadores. As
maes indiferentes
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materna pela
escala Care-Index.

com o filho foram as
que revelaram ter
vivido abuso
emocional, estas
também tinham em
tendéncia filhos
mais passivos e as
meninas eram mais
dificeis quando as
maes eram menos
sensiveis ou tinham
historia de abuso.

Zamberlan,
Ottoni e S6nego
(2005)

Descrever 0s contextos
familiares e os recursos
disponiveis no ambiente
domeéstico para o
desenvolvimento da
crianca.

Teoria ecoldgica de
Bronfenbrenner

Entrevistas semi-
estruturadas com
19 familias de
criancgas das séries
iniciais de uma
escola privada do
interior do Parana.

As familias dispGem
de condicdes
ambientais
favoraveis para o
desenvolvimento
infantil com
estrutura fisica,
brinquedos, livros,
passeios e a
presenca de adultos
acompanhando as
atividades.

Melchiori etal. | Verificar o julgamento Citam varias Entrevistaram 50 Observa-se pouca
(2007) de mées e educadoras de | proposi¢des maes e 21 diferenca entre as
bercério sobre fatores tedricas, inclusive educadoras mées e as
que causam e Bronfenbrenner abordando as educadoras, a
influenciam o rotinas diarias, maioria apresenta
temperamento e 0 competéncias, crengas
desempenho dos bebés. temperamento e ambientalistas.
desempenho do
filho.
Grzywacz e Demonstrar a utilidade Teoria ecoldgica de | Analise criticada | Apresentam um
Fuqua (2000) do Modelo Ecoldgico de | Bronfenbrenner literatura. modelo heuristico
Bronfenbrenner para ilustrativo que
melhorar o tratamento e utilizam aspectos
prevencdo dos agravos a socioecondmicos
salde da populagéo que influenciam a
carente. situacdo de salde.
Gilmer et al. Examina a influéncia da | Teoria ecoldgica de | Foram estudados Criancas sdo mais
(2003) atividade fisica de Bronfenbrenner 113 adolescentes. | ativas quando seus

jovens adolescentes
cujos pais tiveram
doenca coronariana
precocemente.

Analisaram
aspectos do Youth
Health Survey e
Pubertal
Development
Survey para
abordar os
adolescentes e 0
The Parental
Questinnaire para
informacdes sobre
atividade fisica e
historia de salde
dos pais.

pais também séo.
Os jovens da regido
costal sdo menos
ativos do que os da
regido montanhosa.

Molinari, Silva
e Crepaldi
(2005)

Discutir interseccBes
entre saude e
desenvolvimento da
crianga.

Teoria ecoldgica de
Bronfenbrenner

Analise critica da
literatura.

Reflex8es sobre
possibilidades de
acdo na area de
salde, em atencdo
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basica e vigilancia
do desenvolvimento.

Novaes e
Portugal (2004)

Apresentar conceitos da
Teoria ecoldgica de
Bronfenbrenner
relacionados ao evento
de hospitalizac&o de
uma crianga doente.

Teoria ecoldgica de
Bronfenbrenner

Revisdo e analise
critica da literatura
pertinente.

Relato e analise de
atividade ludica de
uma crianga em
sala especial de
unidade hospitalar.

A Teoria ecolégica
de Bronfenbrenner
permite
compreender 0
desenvolvimento
como produto de
varios contextos,
inclusive no
ambiente hospitalar.

Reifsnider,
Gallagher e
Forgione (2005)

Descrever quatro
estudos empiricos que
usaram modelo
ecologico para
compreender um
fendbmeno e testar uma
intervencao.

Teoria ecoldgica de
Bronfenbrenner,
Epidemiologia,
Teoria do
desenvolvimento de
tarefas da gravidez
de Rubin e Modelo
da interacdo mae-
crianga de Barnard.

Anélise critica da
literatura.

Integragéo dos
modelos.
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6 METODO

Para a realizacdo deste estudo, optou-se pela abordagem qualitativa. A pesquisa
qualitativa se preocupa com um nivel de realidade que ndo pode ser quantificado, pois
trabalha com o universo de significados, valores e atitudes, correspondendo a um espago
profundo das relagdes, processos e fendmenos que ndo podem ser reduzidos a

operacionalizacdo de variaveis (MINAYO, 2002).

A pesquisa foi desenvolvida em um hospital de Salvador, Bahia que presta atendimentos
para particulares, convénios e € credenciado junto ao SUS. Esta instituicdo € referéncia para
atendimentos de criancas com cardiopatia congénita e possui uma UTI Pediatrica com énfase
em poés-operatorio de cirurgia cardiaca, totalizando sete leitos, além de leitos de enfermaria
pediatrica e apartamentos individuais na unidade de internacao.

Participantes do estudo - Foram entrevistadas quinze mées com idades entre vinte e
um e trinta e oito anos no periodo de outubro de 2008 a dezembro de 2008. Este nimero de
sujeitos pesquisados correspondeu a saturacdo do conteido do objeto de estudo. O limite do
numero de participantes por saturacdo do contetdo é definido como a suspensdo de inclusdo
de novos participantes quando os dados obtidos tornam-se repetitivos (FONTANELLA,
RICAS e TURATO, 2008). Os requisitos para a inclusdo das participantes foram: ser mae de
uma crianca internada na UTI ou na enfermaria pediatrica ou em apartamento, que ja tivesse
realizado cirurgia cardiaca pelo menos uma vez, ndo sendo escolhida nenhuma patologia
especifica; e aceitar a participacdo na pesquisa de modo espontaneo. As idades das criangas
variaram entre dois meses e treze anos. A seguir encontra-se 0 Quadro 4 com uma descricao

mais detalhada das maes que participaram do estudo.



QUADRO 4 - Descricao socio-demografica das mées de criancas cardiopatas
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~ TIPO DE N° DE ATIVIDADE
129 ) lIpisibla ISl LA DI R ASSISTENCIA | FILHOS | PROFISSIONAL
Miel | 30 Ensino medio Salvador SUS 1 Faxineira
incompleto
Mie 2 35 Ensino médio Salvador SUS 3 AUX|I|ar~de
completo producéo
P -
Mée 3 34 S¢erie do ensino Salvador SUS 3 N&o trabalha
fundamental
« 4%érie do ensino | Municipio localizado a «
Mae 4 27 fundamental 146 Km de Salvador SUS 2 Néo trabalha
x Nivel superior Municipio localizado a
Mae 5 33 completo 153 Km de Salvador SUS 2 Pedagoga
Mae 6 31 Nivel médio Salvador SUS 1 N&o trabalha
completo
Mée 7 28 Ensino fundamental Municipio localizado a SUS 1 AU.X'I'ar de'
409 Km de Salvador Servigos gerais
x . Municipio localizado a x
Mae 8 23 Ensino fundamental 796 Km de Salvador SUS 1 N&o trabalha
x Ensino médio Municipio localizado a - .
Mée 9 35 completo 107 Km de Salvador Convénio 1 Comerciante
x 2° série do ensino | Municipio localizado a
Mée 10 38 fundamental 210 Km de Salvador SUS 3 Trabalhadora rural
Mée 11 27 Ensino médio Salvador Convénio 1 N&o trabalha
completo
Mie 12 2% Ensino médio Municipio localizado a SUS 1 NEo trabalha
completo 262 Km de salvador
x Ensino médio Municipio localizado a x
Mae 13 23 completo 267 Km de Salvador SUs ! Nao trabalha
x Ensino médio Municipio localizado a x
Me 14 21 incompleto 378 Km de Salvador SUS 1 Nao trabalha
Méae 15 23 Ensino médio Salvador Convénio 1 Néo trabalha

incompleto
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Aspectos éticos - O projeto foi submetido e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
do Hospital, tendo o numero do protocolo 19398, respeitando-se as recomendacdes contidas
na Resolugdo n° 196/96 sobre pesquisas que envolvem seres humanos, do Conselho Nacional
de Saude/Ministério da Saude (BRASIL, 1996). Para as maes que participaram do estudo foi
oportunizado todo esclarecimento solicitado e confirmaram sua aceitagdo em participar ao
termo de consentimento livre e esclarecido (APENDICE A). Foi garantida a no identificacio

das maes nos resultados desta pesquisa.

Coleta de dados - Utilizou-se uma entrevista semi-estruturada, um gravador e fitas
cassete. A entrevista semi-estruturada foi orientada por um roteiro inicialmente composto por
19 questdes que abordam temas como: o medo em relacdo a doenca, as dificuldades
enfrentadas com o tratamento, as mudancas na rotina da familia e no casamento e as
expectativas das maes em relacdo ao futuro da crianca (APENDICE B). Este roteiro foi
elaborado atraves da leitura de artigos, de livros e das conversas diarias da pesquisadora com
as maes que acompanham os filhos no hospital. As entrevistas duraram em média uma hora e

foram realizadas dentro do ambiente hospitalar.

Andlise dos dados - As entrevistas foram gravadas, transcritas na integra e
posteriormente submetidas a dois niveis de analise: 1) analise de contetdo e 2) analise com
base no modelo Bioecoldgico de Desenvolvimento Humano apresentado por Urie
Bronfenbrenner (1979/1996).

A técnica de analise de contetdo proposta por Bardin (1977) busca outras realidades
através das mensagens. Gomes (2002) afirmou que, através da andlise de conteldo,
encontram-se “respostas para as questdes formuladas e também podemos confirmar ou nao as
afirmaces estabelecidas antes do trabalho de investigacdo (hipoteses).” (p.74). Os dados
colhidos foram organizados através de categorias que corresponderam as questdes do roteiro
de entrevista. Para Gomes (2002) e Bardin (1977) as categorias se referem a um conceito que
abrange elementos com caracteristicas comuns ou que se relacionam entre si. Apos analise

das falas das mées, emergiram treze categorias:

CATEGORIA 1 - DIAGNOSTICO DA CARDIOPATIA

Definicdo: Descri¢do do processo diagnostico.

Exemplo: “Eu descobri que ele tava com esse problema, ele tava com seis meses [...] Ele s6
vivia cansando, eu percebi porque ele sO vivia cansando bastante, eu pensava que ele tinha o

mesmo problema que eu tinha, porque eu tinha asma, né? [...] ai a médica falou que ele tinha
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sopro, foi ai que ela me disse e eu desabei, chorei como qué quando eu soube que ele tinha
sopro, eu ndo aglentei sair do ponto, precisou meu marido ir me buscar. Eu fiquei arrasada,
eu pensava que ele ia morrer, né? Aquele instante ali, ou ia levar uns meses so e ia morrer. Ai
guando ela disse logo que tinha que fazer uma cirurgia, ai pronto, piorou, ai chorei, mas

chorei muito.” M3

CATEGORIA 2 - CONHECIMENTO SOBRE A DOENGCA

Defini¢do: Conhecimento da mée sobre a doenca.

Exemplo: “N&o conheco direito a doencga dela. Assim por ler ndo, eu sei, assim, tipo assim,
pelo que os médicos me falam. Que é uma CIA (comunicagdo interatrial), que € um
buraquinho, que ele tem que ser fechado, porque ele fica bombeando sangue da esquerda pra
direita e esse buragquinho tem que ser fechado, porque agora ela ta disciplinada, mas mais
tarde ela pode sentir. Eu s6 sei assim pelo que eles falam.” M8

CATEGORIA 3 - SENTIMENTOS EM RELACAO A DOENCA

Definigdo: Sentimentos da mée relacionados a doenga.

Exemplo: “E estranho, é diferente, a gente sente assim, parece que a gente tem um filho
deficiente. Que até entdo ndo pode brincar, ndo pode fazer muito esforgo. Sinto preocupacgéo

com ele o tempo todo depois que fiquei sabendo da doenca.” M2

CATEGORIA 4 - TEMORES PROVOCADOQOS PELA DOENCA

Definicdo: Descri¢do dos principais receios provocados pela doenca.

Exemplo: “Eu tenho medo o tempo todo, né? Agora mesmo, quando eu chegar em casa nao
sei como € que vou fazer, como é que eu vou conviver com ele, porque antes era uma coisa e
agora é outra. Eu fico assim... Td toda com medo de chegar em casa, cCOmo Vvai ser a reacao
dele, 0 que € que eu vou dar a ele, ndo sei. Nao sei como vai ser daqui pra frente. Tenho medo

que ele morra.” M1

CATEGORIA 5 - MOMENTO MAIS DIFICIL E FONTES DE APOIO

Definicdo: Relato sobre o(s) momento(s) mais dificil(eis) desde a descoberta da doenca e
sobre as pessoas consideradas proximas ou fontes de apoio.

Exemplo: “O dia da cirurgia foi o momento mais dificil. O pior foi quando eu vi ele chegar do
centro cirdrgico (chora). Foi o pior! Quando ele chegou ele tinha quinze dias de nascido, ele

parecia um bebé de um ano, inchado, sangrando pela boca, pelo nariz, eu tocava nele e ndo
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tinha reacdo. Eu vi ele morto ali (chora). Pra mim foi o pior momento quando ele voltou da
cirurgia, eu ndo agulentei ver, eu ndo aguentei ficar. Eu dormi naquele dia pedindo muito a
Deus pra ressuscitar ele, porque pra mim ele tava morto (chora). E as médicas disseram que
agora era rezar porgue o que elas tinham que fazer, elas fizeram. Ele 1a aberto, inchado e eu

ndo podia fazer nada. Nesse momento dificil s6 eu e meu marido estdvamos juntos.” M6

CATEGORIA 6 - SENTIMENTO DE CULPA

Definicdo: Relatos de sentimento de culpa relacionados a doenga da crianca.

Exemplo: “De um modo eu me sinto culpada, porque eu sou uma pessoa muito sensivel, entdo
na minha gravidez tudo pra mim eu me enraivava por besteira, eu chorava muito, entdo eu
acho que isso contribuiu um pouco pra meu filho ficar assim. Eu penso assim. Porque se eu
tivesse tido uma gravidez menos dolorosa assim, ndo sofresse muito, eu acho que meu filho
ndo tava passando por isso. Eu ndo sei se 0 que eu penso é certo, mas esse pensamento eu
tenho.” M15

CATEGORIA 7 - ROTINA DE CUIDADO

Definicdo: Rotina de cuidado da familia a crianga com cardiopatia congénita.

Exemplo: “No dia-a-dia em casa a gente ndo abre a geladeira com ela na mao, ndo damos
nada gelado, a gente ndo deixa ela com o peitinho no chéo, esse tipo de cuidado o pai dela
também faz. Agora cuidado em relacdo ao remédio, a alimentacdo, € tudo comigo, até mesmo
porque ele trabalha e ndo fica em casa, entdo quem cuida dela sou eu. Ele me acompanha, mas
quem fala sou eu, quem sabe de tudo sou eu, 0 que come, o que nio come. E como se fosse
um acordo: ele faz o esforgo e paga tudo, entdo a minha parte é zelar por ela. Ele me ajuda,

mas eu vigio ele. Fico olhando se ele vai abrir a geladeira com ela no colo.” M11

CATEGORIA 8 - ORGANIZACAO DA FAMILIA NO CUIDADO DURANTE A
HOSPITALIZACAO

Definicdo: Descrigdo da organizagéo familiar para garantir o cuidado.

Exemplo: “Hoje tem catorze dias que eu t6 aqui. Eu t6 achando muito ruim. Eu t0 doida pra ir
embora. Porque, tipo assim, quem mora aqui € bom, né? Porque pode revezar [...] To aqui
sozinha porque ninguém pode vir. Porque 14 quem poderia vir era o pai (familia originada de
municipio a 796 km de Salvador), mas o pai dela tem que ta la trabalhando, né? Porque se ele
vir pra ca e ficar parado, quando a gente chegar 14, a gente ndo vai ter dinheiro pra poder

comprar o que ela vai precisar, ne? [...] Mas, assim, se fosse por vontade propria do pai dela,
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ele ta4 doido querendo vir. S6 que ndo tem chance. Porque pra ele hoje ta mais dificil, ne?
Porque ele tem que ta la trabalhando. Tem que ta la pra poder, pra quando ela chegar 1a, o que

ela precisar, o que ela pedir, poder dar. S6 eu mesmo pra abrir mdo do trabalho.” M8

CATEGORIA 9 - LIMITACOES VIVIDAS PELA MAE

Definigdo: Limitacdes vividas pela mae provocadas pela doenca.

Exemplo: “Eu ndo trabalho. Eu fiz o0 segundo grau, mas eu parei minha vida por causa dele,
assim, vivo em funcdo dele. Enquanto o problema dele se resolva, minha vida parou mesmo.
Pretendo trabalhar, quando ele tiver bom, sabe? Porque eu ndo abro mao, quer dizer, eu tenho
medo de deixar ele com outras pessoas e acontecer alguma coisa, sabe? No futuro até...eu
parei minha vida por enquanto. Minha vida hoje depende da doenca dele. Com certeza. [...] S6
depende dele, depende da melhora dele, dele ficar pronto pra uma vida nova, porque minha
vida vai comegar do zero de novo.” M13

CATEGORIA 10 - MUDANCAS NA ROTINA FAMILIAR

Definigdo: Descrever mudancas que ocorreram na rotina da familia desde a descoberta da
cardiopatia.

Exemplo: “A rotina da familia mudou toda. Eu ja nem falo tanto da cirurgia, por causa disso
ta tudo de perna pra cima, ta tudo de perna pro alto. Eu digo assim, logo quando a gente soube
mudou tudo, a gente era uma familia de sair muito, passear muito, a gente sempre saiu com
eles, sempre passeamos, ndo tinha hora especifica de chegar, ndo tinha horério pra chegar
porque eles estavam se divertindo ali. Depois que a gente soube disso, a gente botou um
horério, botava os dias de sair. Mudou totalmente. O pai saia com os colegas, pra tomar uma
cervejinha, relaxar, ndo fazia mais isso, era uma vez no més e olhe la! Depois que a gente

soube disso a gente tentou botar ele numa bola de cristal, numa redoma.” M2

CATEGORIA 11 - MUDANCAS NO CASAMENTO

Definicdo: Descrever mudangas ocorridas no casamento ap0s a descoberta da doenca da
crianga.

Exemplo: “Foi muito dificil pra eu agiientar, pro meu casamento se agientar foi por eu amar
muito o meu marido e ele me amar porque a gente ndo tinha mais uma vida de casado. Ele
dormia aqui e eu dormia em casa, eu dormia aqui e ele dormia em casa. Entdo, n6s vivemos
em funcdo de nosso filho durante trés meses e cinco dias. Foi barral! [...] A gente se tornou

mais amigo no periodo do qué marido e mulher, eu ndo tinha cabeca, nem ele também, entdo
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tinha que gostar mesmo porque quem ndo gosta ndo consegue passar por isso, é dificil. Hoje a

gente leva uma vida normal, gracas a Deus!” M6

CATEGORIA 12 - SENTIMENTOS RELATIVOS A UMA PROXIMA GRAVIDEZ
Definigdo: Descri¢do dos sentimentos relativos a uma proxima gravidez.

Exemplo: “Eu tenho medo de ter outro filho. Antes de fazer a cirurgia dele, vai fazer um ano,
que eu perdi um do pai dele, porque eu fiquei com medo. Eu ndo perdi, eu tomei remédio pra
perder, entendeu? Porque eu tava com medo do bebé nascer com problema, ai ndo pretendo

mais ter nenhum.” M3

CATEGORIA 13 - EXPECTATIVAS EM RELACAO AO FUTURO DA CRIANCA
Definicéo: Descrigdo das expectativas da mée em relagdo ao futuro da crianca.

Exemplo: “Mas a minha expectativa é que ele seja uma crianca sadia, pra brincar, pra correr,
sem restricdes. Menino, vocé ndo pode...Menino, vocé ndo pode pegar peso, ndo pode correr,
ndo pode fazer isso, ndo pode fazer aquilo. Eu disse a ele que ia dar tudo certo, que ele ia ser

uma crianga sadia.” M2

Para o segundo nivel de anélise foi elaborada uma histéria que constitui um exemplo da
condicdo das maes estudadas. Buscando apresentar mées representativas foram identificadas
as mdes 4, 6 e 12. A partir do contetdo das entrevistas realizadas com estas mées, foram
analisados 0s conceitos de micro, meso, exo, macrossistema e cronossistema - este
especificamente em relagdo ao mesotempo — como definidos anteriormente. Foi considerado
que a analise orientada por estes conceitos possibilitaria observar o desenvolvimento vivido
por estas maes associado a experiéncia de diagnostico e tratamento dos seus filhos com

cardiopatia congénita.
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7 RESULTADOS

7.1 ANALISE POR CATEGORIAS

Diagnostico da cardiopatia

Dentre as mées observamos historias e impactos bem diferentes da descoberta da
doenca. Algumas méaes tiveram o diagndstico feito por médicos, um de modo simples ou, na
percepcdo da mae, de modo precoce e outro de forma mais complexa, inclusive a mae
questiona se este ndo poderia ja ter ocorrido e informa e exemplifica do seu comportamento

responsavel com relacdo a salde da crianca:

““A gente veio descobrir que ele tinha problema de sopro com quase um ano de idade e agora
que a gente conseguiu fazer essa cirurgia (crianga tem nove anos). [...] A médica fez exame,
examinou ele, tudo direitinho, ai procurou saber se ele tinha algum problema no coracao, ai
eu disse que ndo. Entdo ela perguntou se nenhuma médica tinha falado isso pra mim e ai eu
disse que ndo. Porque eu sempre levei ele periodicamente, todo més, pra nutricionista, ele
levou nove meses na mama, s6 mamava, sé era mama mesmo, ai ela chamou outro colega de
trabalho, ai quando fez exame, ai falou que aparentemente tava dando que ele tinha um sopro
no coracdo, mas que pra gente saber disso meu filho tinha que passar por um
cardiologista.[...] Ai depois disseram que foi diagnosticado um problema, um sopro, ela
desenhou o coragdo, disse que néo era na veia principal, ela me explicou mais ou menos

como era...” M2

Uma das maes informa que desconfiava que o filho tinha nascido com algum problema,
pois seu choro era estranho, ndo era com forca:*“...o0 choro dele era estranho, ele ndo chorava
estridente, com forcga, ele parecia até ser diferente, assim, especial. [...] disseram que ele

nasceu com um desconfortozinho respiratério.” M6

As mdes, no comeco, quando percebem que a crianga ndo consegue mamar bem ou
cansa muito, ndo imaginam que os filhos tenham algum problema no coracao, pois referem

ndo saber que esse tipo de problema também acontece com criancas: ““Pra falar a verdade eu



55

nunca ouvi dizer que uma criancinha ja sentia problema de coracdo. Eu pensava que ndo

nascia assim...” M7

O momento da descoberta gerou, nessas maes, um desespero muito grande, além do
medo da perda do filho. Elas referiram o choro como a principal forma de expressar sua
preocupacao apds a descoberta da cardiopatia:

“[...Jchorei como qué quando eu soube gue ele tinha sopro[...]” M3
“Chorava direto...Eu chorei bastante e fiquei muito preocupada com ela.”” M8
““Quando soube a noticia da cardiopatia eu chorei, chorei tanto!”” M11

O diagnostico e progndstico da cirurgia sdo fatores de extrema preocupa¢do para as

mées, gerando sentimentos de angustia por parte delas:
“Eu tremia... Eu fiquei muito nervosa. Saber que seu filho vai operar. E um choque!”” M9

“O susto que eu tomei quando a médica disse que ela ia fazer a cirurgia, eu ndo desejo ao
meu pior inimigo. Vocé sabe o que € vocé ter medo de perder a coisa mais valiosa da sua
vida?” M11

Algumas maes declararam que a fé em Deus é um valioso aliado para ajudar a superar
esse momento tdo dificil. E interessante apontar que, nesta situagio, a mie apega-se as suas

crencas:

“A gente vai passar por essa. Deus é grande, vamos se apegar com Deus. E sempre pedindo

a Deus, sempre pedindo, sempre pedindo.” M13
“Entao pedi muito a Deus, eu chorava muito.” M12

O diagnostico da cardiopatia congénita se deu em diversas circunstancias. Algumas
mées perceberam e identificaram sinais clinicos nos seus filhos como cansaco e coloracao
azulada da pele, porém ndo imaginavam que esses sintomas fossem caracteristicos da
cardiopatia. O diagnostico realizado pelos médicos aplicou-se as criangas que ndo tinham
crise ciandtica. Ou seja, as criangas ndo apresentavam sintomas e as maes so6 eram informadas
do “sopro cardiaco” apos a avaliacdo do pediatra. A maior parte das maes ndo completou o
ensino médio e apenas uma das entrevistadas tem nivel superior. Apesar da precariedade de
conhecimento da maior parte das entrevistadas, do nivel de escolaridade e das condi¢des de
acesso a informag0es, as maes verbalizaram os sintomas nos seus filhos, que posteriormente

foram confirmados pelos médicos.
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“E ai mamava, ela mamava e parava. Mamava um pouquinho, parava. Quando eu levei na
pediatra, ja me disse: ela tinha algum problema no coracdo. Ai tive que vir logo correndo
aqui pra Salvador.[...] Quando recebi a noticia do corac¢éo eu vim chorando [...] Chorando,
pensando. Também foi porque até entdo eu ndo tinha, assim, tanto conhecimento que crianca

nascia com problema de coracéo. Eu fiquei arrasada, arrasada, acabada. Coragéo...” M5

Independente do grau de escolaridade das maes, todas elas ndo imaginavam que criangas
poderiam apresentar esse tipo de doenca. Muitas vezes o0s sintomas foram associados a
problemas respiratorios:

“...eu pensava que ele tinha o mesmo problema que eu tinha, porque eu tinha asma, né?”” M3

“Depois que meu filho nasceu eu descobri isso dele. Ele foi pra casa com um més e pouco.
Ele comecou a ter dificuldade de respirar, entdo tudo que comia vomitava. Passou a comer e
vomitar. Se engasgava bastante, se engasgava, né? Bastante. [...] um dia ele vomitou e se
engasgou e eu achei que a respiracdo dele fosse por causa do engasgo que tivesse caido no
lugar errado, né? Ai eu trouxe ele pra aqui pro hospital e ai descobriram a doencinha do

coracao dele.” M15

As reacOes das mées apos a revelacdo do diagndstico desencadearam sentimentos de
decepcao, choque, aflicdo, angustia, medo, inseguranca, preocupacdo e outros. Algumas maes
relataram que, apés o diagndstico, foi possivel associar problemas que os filhos tinham como
dificuldade para mamar, fraqueza e desenvolvimento motor tardio. Reconheceu-se nas maes a

descricdo correta dos sintomas:

“Ele ndo andava, s6 foi andar com um ano e oito meses, com quase dois anos ele andou. Ele
cansava, ele ndo conseguia ficar em pé, ai a médica pediatra dele passou uma vitamina, ele
tomou, depois de uns quinze dias comegou a dar umas passadinhas. Depois da vitamina que
ele tomou, ele comegou a andar, ele era muito fraquinho, magrinho ele.[...]Ele ficava roxinho
e eu sem saber justificar o que é que meu filho tinha. Os labios dele ficavam bem roxinho

mesmo, as maos, os pés. Ele tinha muita dificuldade de andar, ele ndo se desenvolvia” M4

Houve consideracdes de que o diagndéstico foi tardio e as maes demonstraram que nédo

foi por descuido delas:

“Quando recebi a noticia, ele ja tinha um ano.[...] ele ficava roxinho, ndo sabia o que era,
ndo mamava, tanto que ele ndo mamou.[...] ai a médica falou que ele tinha um problema

cardiaco, que era pra trazer pra Salvador pra ele fazer uns exames.” M4
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“Eu descobri que ele tava com esse problema, ele tava com seis meses [...] Ele sé vivia

cansando, eu percebi porque ele so vivia cansando bastante...”” M3

As maes também buscaram na gravidez a compreensdo para 0s problemas da crianca,
porém algumas afirmaram que néo existia relacdo da doenca com a gravidez, j& que a mesma
tinha sido “boa”, enquanto outras maes referiram que a doenca podia ter sido em decorréncia

de uma gravidez conturbada.

“Quando recebi a noticia fiquei preocupada porque coragdo, ne, vocé sabe...Entdo fiquei
muito preocupada, fiquei muito abatida, na minha gravidez eu nédo tive nada, ndo tomei
nenhum remédio, nem pra perder, nem nada, tive uma gravidez boa, entdo eu ndo queria que

ela nascesse com problema nenhum, queria saudavel.” M12

“Quando eu recebi a noticia eu fiquei assim, né? Porque a gente faz tudo, eu tive uma
gravidez conturbada, mas, assim, remedio, essas coisas, ndo tomei... sabe? Ai a gente fica
assim, mas ai minha mae me confortou, eu chorei no primeiro momento, sabe? Aquele

desespero, varias vezes em casa, assim, eu vinha, chorava.” M13

Observou-se uma simbologia por ser o primeiro filho de algumas mées e ja nascer

doente. Elas mostraram-se ansiosas e com medo de perder o filho:
“Eu fiquei muito triste quando recebi a noticia porque era meu primeiro filho.” M4

““Quando soube a noticia da cardiopatia eu chorei, chorei tanto! Eu ficava desesperada, eu

ficava perguntando: meu Deus, logo minha filha, eu lutei tanto pra engravidar!”” M11

“T6 com medo, bastante medo de perder meu filho. E é meu primeiro filho, né? E bem
provavel que eu sinta medo.” M15

A partir dos relatos das entrevistas observou-se que tomar conhecimento de uma
condicdo cronica e com limitacdes, como a cardiopatia congénita, ndo foi facil para as maes.
Inicialmente elas tentaram negar esse diagnostico, j& que existiu uma mudanca de condi¢do de

crianga normal para crianga doente.

Conhecimento sobre a doenca

As médes, ao serem questionadas sobre o conhecimento da doenca, apresentaram

diferentes respostas. Algumas maes afirmaram que nunca leram sobre a doenca, algumas por

ndo quererem, ou simplesmente por falta de curiosidade.
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“Nunca li nada sobre a doenca dele, nunca quis.” M1
“N&o tenho conhecimento sobre a doenca, acho que faltou curiosidade mesmo...”” M2

Houve mées que optaram por ndo buscar conhecimento: ““Nunca li sobre a doenca dele.

Nunca tive “coisa” de ler, ndo, pra descobrir 0 que era ndo.” M3

Houve também méaes que consideraram ndo ter conhecimento: “N&o conheg¢o nada

sobre a doenca dele.”” M10

Algumas maées referiram ter o conhecimento tanto formal como informal através do
contato com outros pais de criangcas com 0 mesmo diagndstico, com sucesso e sem Sucesso.
As méaes escutam as mesmas historias contadas por outras familias, o que auxilia essas mées a
refletirem sobre o que estdo passando, muitas vezes deixando-as com mais esperanca e

sentindo-se mais fortes:

“Entrei em contato com varias pessoas que tiveram filhos, que se deram bem, que tiveram
problemas e que hoje estdo bem. [...] Conheci casos que deram certo e conheci casos que nao

deram certo.” M6

“Eu conheci uma mae hoje la embaixo que as duas filhas tiveram o mesmo problema e que

fez o cate (cateterismo cardiaco) das duas no mesmo dia. Eu fiquei desesperada!” M11
“A gente vai procurando as maes que ja passou por isso, ai a gente vai procurando...” M13

Algumas maes ndo dispunham de conhecimentos sobre a doenca e, além das
informacdes fornecidas pelos médicos, buscaram o conhecimento informal por meio de outras

fontes, como revistas, internet e televiséo, para ajudar na compreensao da doenca da crianca:

“Sobre a doenca dela eu sei mais ou menos. Tenho curiosidade de procurar, pedi
informacdes médicas. A semana passada mesmo passou uma série de reportagens sobre

coracao na televisdo. Ai eu sempre fico ligada.” M5

“Pesquisei bastante sobre a doenca. Antes de ele fazer a cirurgia minha irma entrou muito na
internet, na época eu tava sem internet em casa, nao tinha como sair pra pesquisar, mas ela

me deu varias coisas sobre a doenca.” M6
“Eu procurei a doenca dele na internet, assim, por alto...” M13

Outras maes acrescentaram que apenas tem o conhecimento da doenga através do que
foi fornecido pelos médicos. As maes reconhecem que a principal fonte de conhecimento

advém das informacdes prestadas pelos médicos, entretanto algumas ndo mencionam estas
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informacdes quando questionadas sobre o conhecimento que possuem. Possivelmente,

pensam em conhecimento se tivessem lido alguma coisa:

“A médica me explicou direitinho o que era a doenca dela, mas néo li sobre a doenga.” M11
““Se eu conheco sobre a doenca? N&o. N&o li nada.” M14

“N&o li ainda ndo sobre a doenca dele. S6 o que o0 médico explicou.” M15

Uma mae demonstrou ter conhecimento sobre cuidados e ndo sobre a doenca: “N&o li
nada sobre a doenca dela. Li coisas assim que prejudiquem, no caso, comer gordura, alguma
coisa assim, mesmo assim da doenca dela néo.” M12

Outra mae informa que obteve acesso ao conhecimento formal tendo lido sobre a
doenga, mas ndo considera ter adquirido conhecimento:““Ja li um monte sobre a doenca dele,

eu so ndo entendo. Ja tive curiosidade,mas ndo tenho conhecimento sobre a doenca.” M7

Em outros trechos das entrevistas, percebeu-se que a qualidade das informacdes
fornecidas as mades sobre a cardiopatia congénita foram incompativeis ao seu nivel de

entendimento e as mdes informaram aspectos de sua ignorancia:

“Né&o tenho conhecimento sobre a doenca. O pai dele que procurou, acessou a internet. Mas
eu ndo. SO fiquei sabendo do problema dele pelo médico que falou, né, qual era o problema.
Que era na aorta, que tava estreita e que tinha que fazer cirurgia. E, por sinal, eu pensei que
era uma veiazinha, mas quando eu Vi que era um negogo grosso, eu me assustei. Me assustei

como ela é tdo grossa. Nunca tinha imaginado.” M9

“N&o li sobre a doenca dele, as médicas que me explicaram como era. Elas disseram que o
cate ia resolver o problema dele, que ndo ia ter risco, sempre me explicaram, nunca
imaginava que ele ia fazer uma cirurgia assim, também as medicas me falaram que o cate

resolvia.” M4

Com relagdo as entrevistas, foram observados dialogos com vocabulério que exigia
termos técnicos previamente desconhecidos, o que foi aprendido ao longo da experiéncia de
diagnostico e hospitalizacdo. As mées também fazem uso de termos técnicos para descrever a
doenca com maior precisdo. Porém, nem sempre as maes compreendem o significado da

doenga e sua implicacéo na vida da crianga da forma como verbalizam:

“N&o conheco direito a doenca dela. Assim por ler ndo, eu sei, assim, tipo assim, pelo que 0s
medicos me falam. Que € uma CIA (comunicacdo interatrial), que é um buraquinho, que ele

tem que ser fechado, porque ele fica bombeando sangue da esquerda pra direita e esse
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buraquinho tem que ser fechado, porque agora ela ta disciplinada, mas mais tarde ela pode

sentir. Eu so sei assim pelo que eles falam.” M8

“Ela disse que isso acontece quando a crianca nasce antes do tempo, que esse € um canal
que se abre dentro do Utero pra crianga respirar e como ela nasceu com oito meses e meio,
esse canal ndo fechou, tanto que ela disse que até seis meses ia fechar naturalmente. Ela me

disse que é uma doenga congénitaf ...]” M11

Sentimentos em relacdo a doenca

Esta categoria trata da preocupacdo e das mudangas decorrentes do diagnostico. As
mudangas ocorrem tanto no cotidiano — por exemplo, quando a mée deixa de trabalhar — como
nos sentimentos. Algumas mades verbalizaram fatos que originaram sentimentos de

preocupacao em relacdo a doenca da crianca:
“Eu me sinto preocupada com ele o tempo todo depois que eu fiquei sabendo da doenca.” M1

“E estranho, é diferente, a gente sente assim, parece que a gente tem um filho deficiente. Que
até entdo ndo pode brincar, ndo pode fazer muito esforco. Sinto preocupacdo com ele o

tempo todo depois que fiquei sabendo da doenca.” M2

Tristeza foi o sentimento mais manifestado por meio das falas das mées em relacéo a
cardiopatia congénita. Muitas vezes, a mée busca algum tipo de explicacdo quanto ao motivo
pelo qual a cardiopatia aconteceu. O sofrimento presente frente as incertezas que a

experiéncia impde faz parte do processo.

“Eu me sinto triste. Porque ele tem isso, né? Tem que passar por isso, uma crianca tem que
passar por isso tudo. Ele t& sendo muito forte, tem horas que até mais forte do que eu. E mais

forte do que eu.” M9
“A gente fica, assim, triste. Com a crianca, né? Ter problema de coracao, assim..”” M5
“Eu me sinto muito triste...”” M4

O choro também foi uma manifestacdo do sofrimento da mée:
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““...eu chorava demais por causa desse problema dele. Entdo foi muito dificil quando eu vim
descobrir esse problema dele, dificil mesmo, que eu vim aceitar, né, ele com esse problema.”
M3

“Eu nem sei explicar direito como me sinto em relagdo & doenca. E porque eu ndo me sinto
bem nem um pouquinho. Assim, acho dificil, ficar assim sem ele. Ele morar la e eu morar em
outro lugar sem ele. O que eu mais sonhava na vida era que ele fosse uma crianca saudavel e
morasse comigo, sabe? E teve problema. Eu nem sei. TG acostumando, sei que ndo tem jeito,
mas nao é facil ndo (chora).” M7. O filho desta mée ndo mora com ela, e sim com a tia. Para

a mée, a sua irma tem condices financeiras mais favoraveis para cuidar da crianga.

Outras maes vivem de acordo com a condicao clinica da crianca. Quando a crianca esta
bem, todos estdo bem: “Eu levo minha vida assim: quando ela esta bem eu levo normal, levo
como se ela fosse uma crianga normal, quer dizer, ndo tanto normal, porque eu néo dou tudo
de alimentacdo, nem aqui no hospital, nem em casa, entdo a alimentacdo dela é toda
diferenciada. Agora, modo de vida, sair, passear, eu levo ela como se ela fosse normal,
entendeu? Eu ndo exagero nas coisas, mas eu ndo fico com isso na cabega: “ah, minha filha
é doente!”” Eu ndo boto isso na cabeca. Eu levo assim ela como se ela fosse normal. Agora se
uma pessoa chegar pra mim e perguntar, ai eu converso, digo que ela tem isso, tem aquilo,

explico, mas néo fico com isso na cabeca: minha filha € doente.” M12

A maior parte das mées nao volta ao trabalho apos a descoberta da doenca e abdicam de
seus interesses e desejos pessoais para cuidar da crianga. As mées se privam do lazer e estudo
para cuidar dos filhos, porém ndo demonstraram arrependimento, afirmando que essa € a

Unica vontade delas:

“Eu tenho que sair muito com ele, pra fazer consulta. Antigamente eu trabalhava, eu tomava
conta de crianca também, ai eu parei de trabalhar pra cuidar dele, porque eu saia demais,

entdo ndo dava mais pra trabalhar. Entéo eu ficava fazendo faxina uma vez ou outra.” M1

“Eu convivia muito mal com a doenca dele, eu deixei de viver muitas coisas por causa dele,
me privei de muitas coisas por causa dele, me privei de trabalhar, me privei de sair, eu ndo

ficava mais a vontade em nenhum lugar, como eu podia ficar.” M3.

As maes ndo verbalizaram, mas algumas delas poderiam responder que se sentem

temerosas em relacdo as incertezas impostas pela doenca:

“Normal. Tenho mais cuidado.” M10
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“Eu acho que eu tenho mais cuidado.” M14

Uma das mées tem uma filha especial que, além da cardiopatia, apresenta outra doenca
congénita que deixou sequelas. Isto faz com que a doenca cardiaca esteja entre varios outros
problemas de salde e ndo cause um sofrimento especifico: “Me sinto normalmente. Nao
tenho muita diferenca com a doenca dela néo.[...] Mas ela ¢ especial, muito especial e muito

amada. Amada por todo mundo, Ave Maria.” M5

Temores provocados pela doenca

As maes afirmaram que um dos seus temores é que o filho apresente alguma crise em
casa e este fato €, até mesmo, relatado pelas maes cujos filhos nunca apresentaram crise
cianotica ou outros sintomas da cardiopatia congénita. As mées tém medo do imprevisivel, do
que a doenca pode causar e que 0s eventos ocorram sem condicdes de socorro. Neste estudo,
as maes demonstraram sentir medo, devido principalmente a ndo saber como cuidar do filho e

se este iria conseguir fazer o que fazem as criancas ditas normais.

“Meu medo &, sei la, ele nunca deu crise e ele de repente dar uma crise, ter febre, alguma

coisa assim, eu tenho medo disso...”” M2

“Eu tenho medo, sei 14, de ele voltar a ter outro problema de novo, ou ele s6 viver com esse
problema, entendeu? Mas ndo como era, mas assim, por exemplo, como ele fez agora a
cirurgia, ai eu levar dois, trés meses la e ele voltar com qualquer outro problema sobre o

coracao. Isso € que eu tenho medo. Tenho medo de ele ter alguma coisa em casa.” M3

“Eu tenho medo o tempo todo, né? Agora mesmo, quando eu chegar em casa ndo sei como é
que vou fazer, como é que eu vou conviver com ele, porque antes era uma coisa e agora €
outra. Eu fico assim... Td6 toda com medo de chegar em casa, como vai ser a reacao dele, o
gue é gue eu vou dar a ele, ndo sei. Nao sei como vai ser daqui pra frente. Tenho medo que

ele morra.” M1

“Eu tinha, assim, medo de, de repente, assim, ela parar. De ela parar, o coracdo parar. Eu
tinha que fazer logo a cirurgia mesmo, por conta que é uma tentativa, né? Deu tudo certo. A
gente tem que tentar. Mesmo correndo risco. Mas ela sem fazer, em casa, podia a qualquer

momento, né? Acontecer o pior.”” M5
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Foi afirmado que a morte da crianca é o maior temor que elas sentem em relacdo a
doenca. A mae sofre, principalmente, por ndo saber o que pode acontecer com seu filho. O
receio, manifestado por elas, devido as incertezas em relacdo ao tratamento, aumenta o temor

que sentem em perder o filho:

“Eu tenho medo demais da doenca dele, quando falaram que meu filho ia pra cirurgia, ndo
comi, ndo tomei café de manhd, fiquei gelada. Tenho muito medo dele morrer. No dia da

cirurgia eu tava tao aérea, fiquei triste demais, muito medo.” M4
“O medo que eu tenho é dele morrer, s6. O Gnico medo.” M15

Algumas mées ainda declararam que as fases mais temidas da doencga s&o 0 momento da
cirurgia e a evolucao no pos-operatorio, pois elas desconhecem o que podera acontecer com a
crianca. Também neste momento da cirurgia, a religido € a forca que elas buscam para ajuda-

las a enfrentar as horas do processo cirargico.

“Eu tenho um medo em relacéo a doenca dele, de depois, eu acho que ¢ até uma inseguranca
da gente, né? Depois, assim, se fizer o ECO (ecocardiograma) e acusar alguma coisa. Eu
tenho medo. Morro de medo. Sei que Deus é grande, né? E o Dr. também. Que acima Deus
depois ele.” M13

“Acho que o pds-operatorio € o meu maior medo em relacdo a doenca, nunca passei por
1550.” M2

“Eu tenho medo da cirurgia, tenho medo, mas fico confiante, confiando muito em Deus e
assim, Deus permitiu que ela fizesse a primeira cirurgia com sete meses, a segunda com um
ano de idade e com quinze dias obstruiu e ela fez a terceira. Entdo tenho medo e ao mesmo
tempo confio em Deus porque ela ta aqui até hoje, foi um sofrimento o que ela passou, entédo
eu confio muito.” M12. Esta mde tem uma situacdo muito especial porque a filha esta
internada para fazer a quarta cirurgia. A crenga dessa mde em Deus esta relacionada a
compreensdo que tem de tudo como provagdes, mas pode-se perceber que a mae se refere aos

riscos a cada cirurgia.

Outras mées tém medos futuros como que o filho passe como pai 0 que esta mée tem
passado: “Eu ndo tenho medo da doencga, ndo tenho medo por ele, mas tenho medo pelos
filhos que ele vai ter. Eu tenho medo que ele passe pelos mesmos problemas que eu e o pai
dele passamos com os filhos, porque ja foi dito que a possibilidade dele ter um filho que
tenha 0 mesmo problema que ele tem é grande, entendeu? De mim pra ele néo foi hereditério,

mas dele pra um filho vai ser hereditario. A Dra. conversou comigo sobre isso. Tenho medo
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que ele sofra como a gente sofreu, tenho medo que nas¢a um filhinho dele com um problema
desse, mas em relacdo a ele eu prefiro ndo pensar, eu nunca penso sobre isso. Pra mim ele

ndo tem problema de coracdo mais, acabou, acabou, pra mim nao existe mais.”” M6

Existem também as mées que tém medo do insucesso do procedimento e este medo € t&o
presente que restringe a vida da crianca: “O meu medo em relacdo a doenca € de ndo ter
conseguido o0 sucesso total com o cate, é s6 isso porque se tiver tido o sucesso total como
disse no ECO eu ndo tenho medo. Porque se até hoje eu enfrentei quando ela tinha realmente
um problema e a gente enfrentou até hoje com sucesso, entdo eu acredito que daqui pra
frente tendo realizado com sucesso, minha vida vai ser melhor ainda e se ndo conseguir o
sucesso pleno a gente continua em frente até conseguir, porque meu maior sonho é que ela
seja uma crianc¢a normal, ela poder tomar banho de piscina sem que eu fique preocupada que
ela pegue uma gripe ou uma pneumonia. Eu ndo abro a geladeira todos os dias com medo de

que ela pegue uma gripe.” M11

Entre os receios das mées de criancas cardiopatas destacam-se o deixar as criangas na
escola e sob cuidados de uma pessoa que ndo pode cuidar tdo bem quanto ela: “Eu ficava com
medo dela sentir alguma coisa em casa. Porque, assim, principalmente na escola. Eu avisei a
professora que ela tinha esse problema. Que ela néo sentia nada, mas quem sabe, né? Algum

dia poderia sentir. A gente nunca sabe. Eu avisei a professora.” M8

Momento mais dificil e fontes de apoio

Dia da cirurgia - A maior parte das maes afirmou que o momento da cirurgia foi a fase
mais temida quando questionadas sobre o pior momento do processo do tratamento da
crianca. A hospitalizacdo para a familia, muitas vezes, significa dor pelo sofrimento da
crianca e preocupacao em relagcdo ao progndstico e esses sentimentos sdo exacerbados durante

a intervencdo cirurgica, ja que este processo envolve riscos, medo, expectativas e fantasias:
“O dia da cirurgia foi 0 momento mais dificil.”” M6

“Ai, o mais dificil foi no dia que ela foi fazer a cirurgia. Nossa, eu chorei, chorei, chorei,
chorei.” M8
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“Foi no dia que ele fez a cirurgia, foi 0 momento mais dificil. Uma irma minha tava me

dando apoio nesse momento.” M10

“O momento mais dificil pra mim foi quando ele foi pra sala de cirurgia e em saber que ele
vai ter que voltar de novo pra essa sala de cirurgia. Ta sendo o mais dificil pra mim.” M15.
Para esta mae, a cirurgia tem um peso muito importante, pois seu filho, devido a gravidade da

sua cardiopatia, ainda necessitara de algumas intervencdes cirdrgicas.

Pos-cirdrgico imediato - As maes também referiram o processo pés-cirdrgico na UTI
como um momento muito dificil, ja que a crianca encontra-se edemaciada, por vezes com
sangramento em orificios e em uso de drenos, além do ambiente fisico da UTI cercado de

equipamentos e com um numero elevado de profissionais.

“O momento mais dificil... Quando ele entrou pra fazer a cirurgia, ndo fiquei tdo
traumatizada quanto depois, quando eu vi. Na saida. Tava feio. Aquela cena eu tento apagar
da minha mente, né? Horrivel. O rosto fica deformado, os olhos inchados, parecia que tava

morto. Aquilo ali foi muito triste.” M9

“O pior foi quando eu vi ele chegar do centro cirdrgico (chora). Foi o pior! Quando ele
chegou ele tinha quinze dias de nascido, ele parecia um bebé de um ano, inchado, sangrando
pela boca, pelo nariz, eu tocava nele e ndo tinha reagdo. Eu vi ele morto ali (chora). Pra mim
foi 0 pior momento quando ele voltou da cirurgia, eu ndo aglentei ver, eu ndo aguentei ficar.
Eu dormi naquele dia pedindo muito a Deus pra ressuscitar ele, porque pra mim ele tava
morto (chora). E as médicas disseram que agora era rezar porque o que elas tinham que
fazer, elas fizeram. Ele |4 aberto, inchado e eu ndo podia fazer nada.” M6. O filho desta mae
nasceu com uma cardiopatia que € incompativel com a vida, portanto tem que ser operado
logo ao nascimento. Porém, depois que a cirurgia é feita, o mais dificil é o pds-operatorio,
pois 0s riscos de morte sdo grandes, tanto que esta crianga retornou para o centro cirurgico
mais uma vez devido a complicacdes da cirurgia cardiaca. Para esta mae o pos-operatorio foi
um momento dificil porque era também a parte mais importante do tratamento da doenca da

crianca.

Entrega da crianga - As mées demonstraram que 0 processo de entrega da crianca nas
maos dos profissionais do centro cirdrgico foi doloroso para elas. Esse momento significou a

separacao dela de seu filho:

“O momento mais dificil foi quando eu deixei ela entrar pra anestesia...”” M11
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“E mais dificil foi na hora que ela entrou pra sala e que ela ficou me chamando...e ndo podia
ir.”” M8
Comunicacéo diagndstica - Algumas mées relataram que a comunicacdo diagnostica

foi o pior momento do processo:
“Um dos momentos mais dificeis foi quando eu descobri a doenga...” M2

“O momento mais dificil que eu acho, assim, quando eu descobri que ela tinha esse problema

e ela demorasse muito, esperasse e ela tivesse alguma coisa, assim, morresse.” M14

Desencadeamento dos sintomas da doenca - Uma outra mae relatou que muitos foram
os momentos dificeis, principalmente porque presenciou indmeras vezes 0s sintomas da
doencga da crianga, como desmaios e vomitos: “Foi mais de um momento dificil. O momento
mais dificil que eu vivi foi a primeira vez que ele desmaiou, ele comegou a ficar agoniado,
agoniado, ai daqui a pouco ele desmaiou no meu braco, comecou a ficar gelado, gelado
mesmo e ficou mais de um minuto, dois minutos ali parado. A gente falava, mexia e nada dele
reagir, ai foi passando, passando e eu chorando, chorando. E ai pronto, ele foi reagindo aos
pouquinhos e quando voltava, voltava dando risada, brincando. Ele desmaiava de repente, ai
demorava um minutinho, ai daqui ele vinha voltando em si. Também outra coisa, ele ficava
gripado, quando ele ficava gripado devido a esse problema, ele vomitava bastante. O que ele
comia, se ele chorasse aqui agora, ele jogava tudo pra fora, entdo eu ficava nervosa,
comecava a chorar, eu sé chorava, eu so fazia chorar. E ai minha familia me acalmava, mas
enquanto eu ndo via ele bem, pra mim ndo ficava bem. Foram varios problemas que

aconteceram com ele. Ele sé vivia doentinho, so vivia ruim, caido.” M3

Agendamento da cirurgia - O agendamento da cirurgia também foi relatado pelas mées
como um momento dificil: “O momento mais dificil foi quando marcou a cirurgia, porque ele
corria muito risco. Medo de perder meu filho.”” M4. Esta mde ndo tinha total esclarecimento
da doenca da crianca, apesar das informacdes fornecidas pelos profissionais de salde e por
isso ela tenha dado tanto valor ao agendamento da cirurgia. Esta mée estudou até a quarta
série do ensino fundamental e devido ao seu nivel de escolaridade e situa¢do sdcio-econdmica
ndo tenha compreendido a real gravidade da doenga do seu filho, que apresenta um tipo de
cardiopatia rara e que necessitou de mais de um procedimento cirdrgico, permanecendo no

hospital durante meses.

Deslocamento entre municipios - A maior parte das criancas é procedente de outros

municipios do Estado da Bahia, pois, como ja foi descrito anteriormente, o hospital no qual
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foi realizado o estudo é referéncia no atendimento de pacientes cardiopatas. Devido a esse
fato, algumas mées que moram no interior do Estado referem o deslocamento entre cidades e
o fato de “morar” em um hospital, distante da familia, de parentes e de amigos, como o pior
momento do processo. Para estas mées, cuidar do filho longe de sua cidade de origem, vir
para a capital sem previsdo de quantos dias irdo ficar e sozinhas, significam momentos de

angustia e desespero:

“O momento mais dificil foi quando a gente chegou aqui. A primeira vez. [...] Foi muito
dificil nés chegarmos até aqui. Nés chegou até aqui nés ndo tinha ninguém, ndo tinha um
parente, ndo tinha um amigo. N&o tinha ninguém aqui. Entdo pra mim, naquele dia, ai meu

Deus, foi um desespero mesmo.” M7
“Nesse momento eu tava sozinha. Sozinha e Deus, né? Nao tinha ninguém, eu sozinha.” M8

“O mais dificil &€ porque eu sou do interior, entdo minha vida € toda I, entdo o mais dificil é

me deslocar de la pra vir pra cé, entdo nunca é como a gente estar perto de casa.” M12

Cada momento vivido - Uma mae relatou cada momento que viveu como se fosse o
momento mais dificil, etapa por etapa, desde a descoberta da doenca até o internamento na
UTI ap6s a realizagdo da cirurgia. Esta mée € do interior do Estado, néo trabalha, este filho é
Unico e tem o apoio de toda familia, ndo enfrentando esse processo sozinha. A situacdo de
adoecimento da crianga desencadeou nesta mée sentimento de culpa, e em outro momento da
entrevista a mée relata isso, 0 que aumenta o estresse e a inseguranca dela diante desses
momentos. A hospitalizagdo e o adoecimento crbnico significaram, para as maées,

possibilidades de morte:

“Um momento dificil...olhe, a ndo ser quando eu descobri, sabe? Quando eu internei ele,
quer dizer, quando tava na casa de apoio eu tava tranquila, porque ainda ndo veio aquele
desespero. Ai quando eu cheguei aqui veio 0 desespero, porque eu sabia que ja tava mais
proximo. Que quando ele entrou em jejum pra fazer a cirurgia, ai comecou meu desespero.
Outro momento foi quando eu entreguei ele na mao das meninas la, que ele tomou o
xaropinho, ficou dopado, entreguei, ai comegou meu desespero. No primeiro momento, mas
depois as meninas vinham me dizendo: olha, t4 correndo tudo bem. Ai eu vi que valeu a pena
eu pedir a Deus, a oracdo la de minha familia, todo mundo, a gente se juntou, sabe? Ai foi
guando ele saiu da UTI. Foi esse momento. E agora também é mais um momento, né, que é o

da expectativa dele ta ainda na UTI, porque ainda € a segunda parte, né?”” M13
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Fonte de apoio — O discurso da maioria das mées revelou que nos momentos mais

dificeis do processo da doenca, o pai da crianca sempre estava ao lado delas:

“Meu marido que tava comigo. Inclusive é ele que vem sempre pra Salvador com ela, vinha,
né? Que vem, assim, se precisar vem. Mas ele vem sempre passa a noite inteira, que traz.
Quando ela era menorzinha, ele descia na Rodoviaria, do dnibus, botava nas costas e ia ali,

um consultorio ali por perto. Ele enfrentava tudo por ela.” M5

““O pai dele estava junto de mim nesse momento dificil.”” M4

““O pai estava comigo nesse momento.” M9

“Nesse momento dificil s6 eu e meu marido estavamos juntos.” M6
“Nesses momentos dificeis quem tava do meu lado foi o pai dela.” M11
“O pai dela sempre estd ao meu lado nesses momentos.” M12

A anélise das entrevistas permitiu identificar que a maior parte das maes valoriza a
figura paterna e percebe o pai como um companheiro, sendo que o envolvimento dele no
cuidado da crianga constitui fator essencial para que elas enfrentem com mais forca o curso da

doenca. O pai foi figura importante para minimizar o desafio do momento.

Percebeu-se que as respostas das maes diferem em funcdo do seu estdgio de vida
familiar, do seu nivel de escolaridade e situacdo sécio-econdmica, da gravidade da
cardiopatia, do papel desempenhado pela crianga na configuracdo familiar e diferem também

em funcédo das experiéncias e crengas maternas.

Sentimento de culpa

Algumas maes vivenciam a culpa por ter gerado uma crianca cardiopata, ja que foi um
evento que ocorreu durante a gravidez. As maes imaginavam que tinham contribuido para que
seus filhos nascessem com a doenga, tanto pela intranguilidade na gestacdo, quanto por nédo

terem descoberto durante o pré-natal.

“De um modo eu me sinto culpada, porque eu sou uma pessoa muito sensivel, entdo na minha
gravidez tudo pra mim eu me enraivava por besteira, eu chorava muito, entdo eu acho que

Isso contribuiu um pouco pra meu filho ficar assim. Eu penso assim. Porque se eu tivesse tido
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uma gravidez menos dolorosa assim, ndo sofresse muito, eu acho que meu filho ndo tava
passando por isso. Eu ndo sei se 0 que eu penso é certo, mas esse pensamento eu tenho.”
M15

“Eu me sinto culpada pela doenca, eu me policio muito, por que na hora da queda, apesar de
nao ter sangrado muito, eu ndo procurei, eu voltei pra casa, fui descansar...”” M2. Esta mée
se sente culpada porque nos primeiros meses de gestacdo caiu e ndo deu importancia, pois ndo
imaginava que isso pudesse causar algum problema na sua gravidez. Apesar desta mae ter ido
a um posto de salde, o porteiro do estabelecimento receitou um tylenol e esta mae fez o que
foi recomendado. Apesar desta mde ter o nivel médio completo, a sua condicdo socio-
econdmica nao permite que tenha um plano de salde, o que fez com que a mesma procurasse
um posto de salde publico, com demora no atendimento de pacientes. Isto, aliado a
ignorancia da mée em relagdo as conseqliéncias geradas por uma queda, fizeram com que ela

seguisse as recomendacdes feitas por um profissional que ndo € da area de salde.

“Me sinto culpada pela doenca. Porque esse problema que ele teve nasceu com ele, entdo
serd que eu nao poderia durante minha gestacdo, né, tentar corrigir isso. Durante a
gestacdo. Entédo eu me sinto. Se fosse uma coisa depois, mas foi por causa da gesta¢ao.” MO.
Neste trecho da entrevista observou-se que, na busca do motivo que causou 0 nascimento da
crianca cardiopata, a mae recorre ao fato do problema ser congénito e ela pensa que isso
aumenta sua responsabilidade em relacdo ao aparecimento da doenca, questionando se

poderia ter feito algo durante a gravidez.

A maior parte das mées relatou que ndo se sentem culpadas pela doenga. Algumas se
consideraram responsaveis durante a gravidez, outras acham que ninguém pode explicar o
porqué do aparecimento da patologia e outras ndo se sentem culpadas porque nao tentaram

abortar:

“N&o me sinto culpada pela doenga dele, o que eu tinha que fazer antes de engravidar e no

periodo que eu tava gravida eu fiz, eu ndo me sinto culpada.” M6

“N&o me sinto culpada pela doenga. Porque eu acho que, sei &, acho que a gente ndo tem
nada a ver. Porque é uma coisa que, né? Que era pra acontecer mesmo. Que ndo tem

culpada ndo.” M8
“Eu ndo me sinto culpada pela doenca.” M10

“N&o me sinto culpada pela doenca.” M12
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“Eu acho que eu ndo tenho culpa da doenca ndo.” M14

“Nao me sinto culpada pela doenca e nem me sinto culpada de ndo ter feito um aborto.
Entendeu? As vezes as pessoas falam: por que vocé n&o fez um aborto. Eu mesmo, eu ndo me
arrependo que minha filha ta ai. Entendeu? Ta normal, ta ai, s6 me da alegria, né?”” M5. A
filha desta mée teve rubéola congénita, o que muito possivelmente causou a cardiopatia
congénita e a deficiéncia auditiva que a crianca apresenta. Pessoas proximas da familia
sugeriram o aborto, mas a mée se recusou. Depois de alguns anos teve outro filho, que nasceu
completamente saudavel. A condicdo da sua primeira filha ndo limitou a vinda do segundo
filho.

Porém, mesmo quando referem auséncia do sentimento de culpa, questionam o porqué

do aparecimento da doenca, querem entender como ocorreu e seus fatores desencadeantes:

“Eu ndo me sinto culpada pela doenca, mas fico me perguntando porqué minhas duas filhas
nasceram bem, sadias e me pergunto por que ele nasceu assim, né, com esse problema. Eu

nunca imaginei que eu ia passar por esse problema, mas passei.” M3

“Eu me pergunto assim, por que? Porque na minha familia ndo tem ninguém e na familia do
pai também ndo. Ai eu me pergunto: por que nasceu assim? O que foi? N&o sei. E ele tem o

pré-natal todo feito, tudo direitinho, nunca apareceu nada, tomou as vacinas certinhas.” M1

“Eu tenho uma preocupacéo, assim, se foi um caso meu. Porque na minha familia ninguém
tem problema, sabe? S6 que os avds ja teve, ja morreram, sdo os pais do pai. Agora, se eu
tiver outro eu ja acho culpa minha, porque eu tenho medo que seja a mesma coisa. Tem horas
que eu até penso: e se a gente tem e a gente ndo sabe? Se eu um dia, ele crescer, e eu decidir
ter outro filho, acho que eu tenho que lutar muito antes pra saber se eu tenho. Porque eu
acho que se eu tivesse algum problema que eu tivesse que passar pra um filho, eu acho que eu
ndo teria um filho ndo. Porque as pessoas se arriscam. Ai s6 Deus. Nés ndo sabe.” M7.
Apesar desta mde ndo se sentir culpada pelo aparecimento da doenca, ela questiona sua
responsabilidade diante de outros filhos que venha a ter, ela refere se sentir preocupada, pois

idosos da familia tiveram problemas cardiacos.

““Se eu soubesse antes de engravidar, que eu ja queria engravidar, se realmente foi por causa
do negoco do sangue, eu podia ter tomado uma vacina, mas eu ndo me sinto culpada pela
doenca porque nao foi por negligéncia, e sim por inocéncia porque eu ndo sabia que tendo o
mesmo sangue do pai dela podia acontecer algum problema no coragdo. No caso da

descoberta tardia eu ndo me sinto culpada porque eu ndo sou médica e a minha parte eu tava
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fazendo porque eu tava procurando um médico que me instruisse e eu perguntei a médica
dela duas vezes se precisava fazer o exame particular, se era um exame caro porque a gente
pagava e ela disse que dava pra esperar.” M11. Esta mde ndo se sente culpada porque nédo
tinha algumas informacdes, porém o que ela descreve ndo esté certo, ja que o fato dela ter o

mesmo sangue do genitor ndo causa a cardiopatia congénita.

Outras afirmaram que a cardiopatia existe na crianca pela permisséo de Deus, isentando-
se de qualquer responsabilidade pelo aparecimento da doenca, porém analisaram a existéncia

dela como algo inexplicavel e somente Deus consegue explicar:

“N&o me sinto culpada pela doenca porque Deus sabe o que é que faz, né? N&o tomei
remeédio, sempre quis meu filho, esse foi meu primeiro filho. Nunca tomei remédio pra perder,

nunca. Sempre quis meu filho e ndo me sinto culpada, ndo me sinto mesmo.” M4

“N&o, eu ndo me sinto culpada. Eu acho que Deus sabe de tudo, né? Porque eu nao posso me
culpar. Ah, sera que foi a raiva que eu passei na gravidez? Se fosse mais tranquila, sabe?
Alguma coisa assim. Mas eu ndo sei. S6 Deus pra me dizer isso, né? Eu me pergunto, mas sO
ele pra me dizer. Mas ele t& me dando a direcdo, tanto que ele fez a cirurgia e ja ta bem,
né?” M13

Rotina de cuidado

Com base nas respostas das maes, emergiram dois grupos dentro desta categoria: maes
qgue ndo parecem ter mudado a rotina devido ao diagnostico e mdes que tem a rotina
completamente modificada por causa do diagnostico. As vezes estas mudancas s&o na vida da
crianga, mas as vezes sdo muito na vida da mae também. Para os irmdos também existem

mudancgas, ja que a alteracdo da rotina vai interferir na vida deles.

Algumas maes ndo modificaram seu cotidiano devido a doenca da crianca e continuam

trabalhando fora de casa. No relato de uma delas, quem cuida da crianga € uma baba:

“O dia-a-dia € normal. A gente tem uma menina que trabalha, toma conta dela. Porque a
gente passa o dia praticamente fora, trabalhando. Ai ela ja tem toda rotina. Sabe o que tem
que fazer, horario de acordar para ir pra banca, pra depois chegar pra ir pra escola, vem da
escola. E iss0.” M5
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“E normal. Sem diferenca. Eu nunca deixei de trabalhar por causa dele. Agora que eu vou
deixar, porque no caso ele ja fez a cirurgia... quanto tempo eu puder, eu trabalho. Eu nunca
fiquei sem trabalhar por causa dele. Quando ele melhorar vou voltar pro trabalho.” M10.
Esta mae estudou até a segunda série do ensino fundamental e nunca entendeu a cardiopatia
do seu filho e suas consequéncias, por ignorancia em relacdo a doenca, e isto interfere no

modo com ela lida com o problema da crianca.

Encontram-se, abaixo, os relatos das maes nos quais sdo percebidas modificacdes no

cotidiano delas e da familia.

As mées relataram que desistiram de trabalhar para cuidar do filho doente, pois o filho
ndo quer ficar com outra pessoa, ou até mesmo porque elas ndo confiam em deixa-lo com
outros familiares ou uma baba. A mée percebe a necessidade de deixar o trabalho para atender
as demandas de cuidado do filho cardiopata. Notou-se que algumas méaes eram praticamente
as Unicas pessoas que cuidavam de seus filhos. Muitas vezes isso ocorre porque as maes se
consideram as Unicas responsaveis pela crianga doente e recusam a ajuda de outras pessoas. A
principal responsavel pelo cuidado nessas familias é a mée. Ela concilia as tarefas de dona de
casa, mantém a organizacdo familiar e cuida do filho doente. As modificagdes na rotina da

familia ocorrem porque a mae se dedica quase que exclusivamente ao filho cardiopata:

“Ele desde quando nasceu foi sempre ali comigo. Eu parei no tempo, s6 pra ele mesmo.
Tinha dia que eu ndo tinha tempo nem de tomar banho por causa dele. Tinha dia que ele né&o
me deixava por nada, era o dia todo ele se sentindo mal, eu ndo parava. Ai quando era mais
tarde, que ele ia dormir que ia ter tempo de tomar um banho, pentear o cabelo. Eu me joguei
tanto que ndo fazia nem o cabelo, todo mundo falava pra eu me ajeitar, mas eu ndo tinha
mais aquele animo de me ajeitar, de me arrumar, nem nada. Qualquer coisa que eu via ele,
eu saia correndo pensando que ela tava se sentindo mal, pensando que ele ia cair ali, ia
morrer. Ai, meu Deus! Foi um sofrimento, viu? Era um sofrimento. Quando ele passava mal
todo mundo corria dele, ficava com medo dele dar uma crise e morrer, s era comigo mesmo.
Todo mundo corria dele. N&o tinha que fizesse ficar com ele, elas tinham medo.[...] Entdo
tudo era comigo mesmo. Corria todo mundo, néo ficava ninguém perto de mim. Agora elas
tentavam me acalmar quando me viam chorando. Mas na hora de ficar ali perto de mim

mesmo, ndo ficava ninguém, ninguém mesmo, era eu sozinha.” M3

““Cuido sozinha dele.” M10
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“No dia-a-dia em casa a gente ndo abre a geladeira com ela na mdo, ndo damos nada
gelado, a gente ndo deixa ela com o peitinho no chao, esse tipo de cuidado o pai dela também
faz. Agora cuidado em relacdo ao remedio, & alimentacao, é tudo comigo, até mesmo porque
ele trabalha e néo fica em casa, entdo quem cuida dela sou eu. Ele me acompanha, mas quem
fala sou eu, quem sabe de tudo sou eu, o que come, 0 que ndo come. E como se fosse um
acordo: ele faz o esforco e paga tudo, entdo a minha parte € zelar por ela. Ele me ajuda, mas
eu vigio ele. Fico olhando se ele vai abrir a geladeira com ela no colo.” M11. O tipo de
cardiopatia que esta crianga apresenta tem como consequiéncia o aparecimento de pneumonias
recorrentes. O conhecimento que a mée tem sobre a cardiopatia interferiu no modo como ela

zelou pela crianca.

“Tomava todos os cuidados, todos os cuidados. Tinha medo. Se ele falasse assim: maméae, eu
td com dor de cabeca. Ai eu entro em desespero. Porque eu sei que a dor de cabeca é a
pressdo que ta subindo. Ai tem que ter repouso. Eu ndo deixava, ndo deixei ir pra escola
mais. Esse tempo todo ficou sem ir pra escola, porgue na escola 0os meninos correm demais.
Em casa, também, ndo deixei mais ir pra rua brincar de bola, de bicicleta. Repouso total.
Qualquer coisa que tinha, ja ficava assustada.” M9

Em outros casos, a avé foi considerada como um importante apoio materno, assistindo a

crianca e sendo fonte de confianca para a mae:

“Eu ndo moro sozinha, ainda moro com minha sogra, porque a gente ndo tem casa. Ai eu
moro com ela, mas sé que é muito dificil, é tudo com muita dificuldade. Até dentro de casa
pra fazer as coisas, porque ele ndo € quietinho mesmo, ai eu fico com medo de acontecer
alguma coisa, medo de sair e acontecer qualquer coisa com ele, ele quer mais é que fique ali
dando atengdo a ele, brincar, ele gosta de ficar brincando, ai eu levo ele sempre pra casa da
minha m&e, quem cuida mais dele é minha mée. Pra eu sempre fazer qualquer coisa dentro
de casa, lavar uma roupa, qualquer coisa. Ele fica mais com a minha familia, com a parte da

minha mae.” M1

“Na nossa casa sou eu, é ela e o pai dela sd. S6 que ela é muito apegada com a gente, sabe?
Tem assim as minhas tias que sempre quando vai la em casa quer levar ela pra casa de
minha avo, quer levar ela... E ela ndo vai. Ela ndo gosta de ir. E apegada comigo que eu
nunca vi. Ave Maria. E s6 eu, o pai dela e a av6 dela também. A avé dela, mae do pai dela,

gue olha ela. De vez em quando também porque ela trabalha também.”” M8
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“Olhe, eu morava num bairro bem longe de minha méae. Tanto que eu aluguei minha casa e
vim morar numa casa perto dela, uma rua atras da dela. Ai a gente se reveza. Minha mae néo

abre méao de fazer o almoco dele, a comidinha dele todos os dias, ta entendendo?”” M13

“Minha sogra trabalha meu esposo trabalha. Eu mesmo que fico em casa, o dia quase todo
com ela. Eu que cuido dela. SO. A avo cuida as vezes, assim, a noite quando ela chega ela
olha ela, a avé por parte de pai, porque eu moro com ela.... J& td acostumada ja a morar com

ela. Meu relacionamento com minha sogra € normal.” M14

“Eu moro com meu marido e minha mae ta la comigo, desde a minha gravidez que ela foi pra
la me ajudar, que eu ndo aglientava fazer nada, ai ela saiu do trabalho pra ficar comigo e
depois ela também ficou meio doente, ndo pode voltar mais pra trabalhar. Entéo ela ficou la

comigo e ta até hoje. Ela que cuida da casa enquanto eu td6 aqui. Meu marido trabalha.” M15

Durante as entrevistas foi possivel perceber que a mée é a pessoa mais proxima da
crianca e ela demonstrou satisfagdo em poder estar acompanhando e cuidando do seu filho
durante a hospitalizacdo e também em casa. Dessa forma, ela sente que esta contribuindo para

a recuperacdo da crianca.

Organizacao da familia no cuidado durante a hospitalizacédo

Pela fala das mées durante as entrevistas, percebeu-se que todas consideram importante
permanecer com seus filhos no hospital e evitam ao maximo qualquer possibilidade de
separacao deles. Além disso, o relato das mées apontou que a presenca delas no hospital é
fundamental, ja que as criangas sentem-se mais seguras e protegidas, pois tém alguém em

quem confiam por perto.

Os relatos abaixo demonstram que as mées fazem questdo de estar ao lado do filho

doente e que também permanecem ao lado deles porque ndo ficam com outras pessoas:

“Eu fico direto. T6 com minhas pernas enormes, ja tdo doendo de tanto ficar assim com ele,
tem hora também que a gente fica assim cansada, mas é por ele, eu fico até o fim. Também

ele ndo fica com ninguém, nem com o pai dele.” M1
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“Minha irma quer vir, mas eu ndo deixo, ndo, porque ele s6 procura por mim. Eu tenho medo
de ele ficar chorando, entendeu? E ai abalar mais qualquer outra coisa, acontecer qualquer

coisa, ai eu prefiro eu mesma ficar.” M3

Algumas maes revezam com 0 pai da crianga: “Meu marido foi ontem e volta amanha.
Aqui no quarto sou eu, mas ele sempre ta aqui. Passa o dia e depois ele volta. Mas la na UTI,
ele ficou 14 com ela durante o dia e eu vim descansei, almocei e voltei. Ai ele veio pra aqui a
noite e eu fiquei 14.”” M5. Neste caso ha um revezamento dos pais na enfermaria e na UTI.
Esta crianca esté internada no hospital pelo SUS e, mesmo quando a crianca estad na UTI, o
leito na enfermaria fica “guardado” até a sua alta hospitalar. Porém, na UTI s pode

permanecer uma pessoa da familia.

“...a gente fica se revezando mesmo. N&o precisa ninguém da familia pra ficar com ele. [...]
Eu e o pai dele somos separados, mas a doenca, €, uniu a gente, né? Nao me senti sozinha.
No entanto o pai dele deixou a empresa & (familia proveniente de municipio localizado a 107
Km de Salvador) e veio ficar com ele. Viajou hoje e amanhd ja ta voltando de novo. Ta sendo
um pai, assim, que até minha familia, assim, agradeceu muito a ele. Pelo apoio que ele ta

dando. T4 sendo um super pai.” M9

“A familia ndo fica toda aqui no hospital, mas é como se estivesse porque ligam direto
perguntando, é aquela coisa. Pessoal muito ansioso pra saber, todo dia minha mae liga, diz
gue o pessoal td perguntando. Ela € uma pessoa que tem muitos amigos, muito dada, tem
mais conhecidos do que eu. Minha mae diz que todo dia chega um conhecido 1& (familia
proveniente de municipio localizado a 262 Km de Salvador) pra saber se ela fez a cirurgia. E
como se tivesse alguém aqui comigo, ta entendendo? O que eles chegam perguntando, o que
minha méae passa pra mim, é como se tivesse um deles aqui comigo. E tem o pai dela que fica
aqui comigo. Sempre que ela ta aqui é ele que fica aqui comigo o tempo todo. Ele vem de
manha, de tardezinha vai pra casa, entdo eu ndo fico muito naquela coisa, ah eu t6 so, eu ndo
me sinto sO porque eu td com ela.” M12. Apesar desta mae permanecer praticamente sozinha
no hospital com a filha, ja que ela, seu marido e seus familiares sdo do interior, ndo se sente
sO, pois os telefonemas e a preocupacdo dos amigos em relacdo a salde da filha sdo
suficientes para se sentir acompanhada. Em nenhum momento as mées referiram se sentirem

“acompanhadas” pela equipe.

“A gente t4 se organizando, se possivel o pai tava dormindo aqui desde o comego, mas com
aqui na enfermaria ndo pode, na UTI que pode, ai hoje ele vai pra casa porque ele veio logo

cedo. Aqui na enfermaria ele ndo pode ficar porque tem mulher, ai ele ia ser o Unico homem.
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A gente vai ficar revezando. N&o vou pra casa pra ndo gastar dinheiro de transporte porque
a gente ndo pode, ai ele vai e dorme amanha de noite e eu fico aqui, ai de dia eu vou pra UTI
e ele vai trabalhar. A tia esta querendo vir, mas eu acho UTI uma coisa muito cautelosa, pra
ndo ficar entrando e saindo muita gente, uma médica explicou que qualquer coisa que a
gente for fazer, a gente tem que lavar as maos, entdo eu e o pai estamos sabendo, ai pra nao
criar muito tumulto, muita coisa assim, a gente até disse ao pessoal que ndo tem visita.
Porqgue sendo todo mundo vai querer vir, minha mae mesmo, se pudesse estava aqui, a mae
dele também, as minhas irmas também. Entdo, pra evitar certo tipo de contato, essas coisas
assim, ai a UTI s6 vai entrar eu e o pai.” M2. Esta mée reveza com o pai da crianca, porém
obedecendo as normas do hospital no que se refere ao internamento da crianca na UTI e na
enfermaria. Esta familia criou um critério proprio para restringir a visita de outros familiares
porque consideravam que a presenca de outras pessoas dificultaria a hospitalizagdo. Devido a
problemas financeiros e gastos com transporte, esta mde permaneceu 0 tempo todo no

hospital, mesmo na presenca do pai.

Existem mées que revezam com o pai da crianca e outros familiares: ““...minha familia
me apoiou muito. Minha mé&e deixou a minha casa no interior e ficou comigo trinta dias,
minha irmd@ deixava a filhinha pequena dela em casa e vinha pra ca me dar o maior
apoio...[...] No periodo de hospitalizacdo eu fazia questao de ficar aqui, sempre fiz, até no
periodo que eu tava operada eu fazia questdo, pelo menos de ver, mesmo sem poder dormir,
eu sabia que eu ndo podia dormir, de certa forma eu tava operada, eu tinha o risco de ficar
doente também, mas durante os trés meses e cinco dias o hospital foi minha casa, porque eu
nunca deixei de vir aqui um dia, um dia eu ndo deixei de vir. Eu acho que eu sempre fui
presente. A gente revezava porque nao ha condicdes de vocé dormir dentro de uma UTI todos
os dias sentada numa cadeira. N&s fizemos um rodizio. Eu e meu marido dormiamos durante
a semana, um dia de cada e no final de semana minha irma e meu cunhado me deram uma
forca. Ele dormia um dia e ela dormia outro dia. Chegou o periodo de eu comecar a mexer
nele, que eu ja podia botar ele no colo, que eu ja podia botar a roupinha nele, entéo eu fazia
questdo de participar, de fazer, de ajudar no banho, o que eu podia fazer com ele eu fazia. Eu
gostava de estar presente em todos os momentos dele ali, podia ser uma troca de fralda, eu
queria saber a quantidade que ele tinha feito, sempre foi assim.”” M6. Neste caso percebe-se 0
envolvimento de varios membros da familia no revezamento com a mae no decorrer da

hospitalizacdo. Um ponto importante neste trecho da entrevista é que essa nova situacéo
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exigiu que a mae se desprendesse do seu cotidiano para vivenciar uma dinamica delimitada

pelas normas e rotinas da instituicdo hospitalar.

Algumas maes revezam apenas com outros familiares: “Quando ta aqui no hospital, s6
eu e a minha irmd que ficamos com ele. As outras nunca vém (familia proveniente de
municipio localizado a 409 Km de Salvador). SO ... E sei 14, parece que elas sdo, assim,
paradas, parece que tem medo de enfrentar alguma coisa. Ja minha irma ndo se preocupa

com isso. Eu também.” M7

“Meu pai e meu marido trabalham, minha familia, né? Ta toda la (familia proveniente de
municipio localizado a 267 Km de Salvador). E meu pai quando ta aqui perto, ele vem visitar
meu filho. E minha mée ndo abre méo de t4 comigo. A gente se reveza. O tempo todo

revezando.” M13

“Minha mée vem, dorme com ele. Eu vou pra casa descansar. Muita gente se oferece pra vir,
mas eu ndo quero dar trabalho a ninguém ndo. Eu acho que quem tem que ta do lado do filho

sou eu e a familia assim mais proxima, a avo, né? Bem melhor assim.” M15

Foi possivel perceber que o envolvimento familiar favoreceu a formacdo de fontes de
apoio entre todos, principalmente no cuidado prestado a crianca. Porém, para as maes que sdo
provenientes do interior do Estado as mudancas sdo ainda mais dificeis devido a condicdo de
ndo ter familiares por perto. Muitas vezes, estas mdes ndao tém com quem revezar e
permanecem sozinhas no hospital cuidando do filho doente porque ndo tem outra opgéo.
Apesar de sentirem-se cansadas, preferem que o cuidado da crianga seja realizado somente

por elas:

“Hoje tem catorze dias que eu t6 aqui. Eu tdé achando muito ruim. Eu t6 doida pra ir embora.
Porque, tipo assim, quem mora aqui é bom, né? Porque pode revezar [...] Td aqui sozinha
porque ninguém pode vir. Porque la quem poderia vir era o pai (familia proveniente de
municipio localizado a 796 Km de Salvador), mas o pai dela tem que t& la trabalhando, né?
Porque se ele vir pra cé e ficar parado, quando a gente chegar 14, a gente ndo vai ter
dinheiro pra poder comprar o que ela vai precisar, né? [...] Mas, assim, se fosse por vontade
propria do pai dela, ele ta doido querendo vir. Sé que ndo tem chance. Porque pra ele hoje ta
mais dificil, né? Porque ele tem que ta la trabalhando. Tem que té la pra poder, pra quando
ela chegar 1a, o que ela precisar, o que ela pedir, poder dar. S6 eu mesmo pra abrir mao do
trabalho.” M8
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“Eu agora que t6 com ela. Mas quando ela tava na UTI, o pai passou umas duas noites na
UTI, ai depois fui eu que fiquei com ela. Ai aqui no quarto sou eu mesmo. Aqui mesmo nao
tem ndo quem reveze comigo, porque os parentes dela que tem aqui tudo trabalha, ai néo
pode. O pai também ndo pode porque ele trabalha la (familia proveniente de municipio
localizado a 378 Km de Salvador). Eu n&o trabalho, mas ele trabalha, ndo pode ta aqui. As
vezes ele vem, assim, passar oito dias [...] Ndo me importo de ficar aqui sozinha néo, eu sou
preocupada, ndo gosto de deixar ela com mais ninguém. Se eu deixar e ela chorar e ela vai

ter alguma coisa, eu fico preocupada.” M14

Outras mées ndo revezam, mesmo quando os familiares oferecem ajuda, pois elas

preferem cuidar sozinhas dos filhos e parecem néo se importar com isso:

“QOutras pessoas queriam vir pra ficar com ele e eu ndo quis, sempre eu com meu filho, nédo
saio da beira do meu filho nunca. Meu marido vinha e ficava de dia, mas eu sempre & noite.
Eu cheguei a ir pro interior (localizado a 146 Km de Salvador), passei quatro dias 1&, mas
ndo consegui dormir, ndo tirei um sono de noite, s6 pensando. Se eu precisar de alguma
coisa mandam dinheiro, mas também tem meu marido, ele pedia pra vir, ele ligou pra mim,
mas eu nao quis ndo, disse a ele que néo precisava, cuidar do meu filho eu sempre cuidei, eu
fico com medo.” M4. Esta mée prefere ficar com o filho todos os dias, mesmo tendo com
qguem revezar. Ainda assim, os familiares estabelecem meios que possam facilitar o apoio a

mée, como a ajuda financeira.

““...tive sorte com o apoio da familia. Marido, sogra, madrinha, mae, irm&o, todo mundo me
apoiou. No dia do internamento tava todo mundo aqui. Eu fico por op¢cdo minha porque
realmente eu ndo deixo ela com ninguém, mesmo ela bem eu ndo gosto de deixar, é coisa
minha mesmo. E muito dificil pra familia ter ela aqui internada estes dias. Todo mundo que
sai daqui sai com lagrimas no olho. Eu ndo vou pra casa, até mesmo porque eu nao ia

conseguir ficar em casa mesmo.” M11

Limitacdes vividas pela méae

A maior parte das méaes relatou que tem uma vida de dependéncia relacionada a doenca
da crianca. Muitas mdes nédo trabalham para cuidar do filho cardiopata, algumas por néo

confiarem em ninguém para cuidar do filho, outras por afirmarem que sé elas sdo capazes de
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cuidar bem da crianca, seja percebendo o inicio de uma crise cianotica, ou realizando os
primeiros procedimentos de emergéncia até a chegada da crianga no hospital. Para a maior

parte das mées, deixar de trabalhar para cuidar do filho ndo foi um aspecto negativo.
Algumas maes afirmaram que dependem do filho pra tudo:
“Dependo dele, s6 dependo dele agora pra tudo.” M3

“Eu ndo trabalho. Eu fiz o segundo grau, mas eu parei minha vida por causa dele, assim,
vivo em fungdo dele. Enquanto o problema dele se resolva, minha vida parou mesmo.
Pretendo trabalhar, quando ele tiver bom, sabe? Porque eu ndo abro méo, quer dizer, eu
tenho medo de deixar ele com outras pessoas e acontecer alguma coisa, sabe? No futuro
até...eu parei minha vida por enquanto. Minha vida hoje depende da doenca dele. Com
certeza. [...] SO depende dele, depende da melhora dele, dele ficar pronto pra uma vida nova,
porque minha vida vai comecar do zero de novo.” M13

“Eu acho que minha vida hoje depende da doenca dele. Ndo trabalho, mas vou ter que me
preocupar muito mais com ele do que com qualquer outra coisa. Eu ndo trabalharia, porque
eu acho que ninguém vai cuidar de meu filho do jeito que eu vou me esforcar pra cuidar.
Ainda mais que ele tem esse probleminha no coragdo. Vou ter muito medo de deixar ele com
alguém...” M15. A partir dos relatos acima, é possivel perceber que a cardiopatia afeta toda a
familia, porém a maior responsabilidade € assumida pela mae, principalmente no que diz

respeito aos cuidados imediatos prestados a crianca.

“Minha vida hoje depende dela porque se ela ndo tivesse esse problema eu ja teria tirado o
peito dela, ja teria deixado de ser prioridade na alimentacdo dela. Se eu tivesse trabalhando
até pra ela seria melhor, ja teria uma condicdo melhor de dar a ela, porque a situacdo nao ta
boa pra ninguém. Eu néo t6 trabalhando hoje por causa da doenga dela, entdo minha vida ta
paralisada em funcéo dela, mas eu ndo reclamo porque eu digo pra quem quiser ouvir: eu
vivo por causa dela, se acontecesse alguma coisa com ela, eu digo a vocé que eu néo fazia
mais questdo de viver. Minha vida hoje € em funcédo da dela, entdo eu ndo reclamo por nao
trabalhar por causa dela. Pra mim € 6timo, eu adoro ficar com ela, pra mim nédo € castigo
nenhum.” M11. Para essa mde, a vinda da filha foi algo muito positivo na sua vida,
independente da cardiopatia. Porém, ela soma o problema de salde da crianca com a

dependéncia da alimentacéo, ja que a filha ainda é amamentada.

Existem maes que afirmam que dependem do filho pra tudo e isto sera a vida inteira:

“Eu acho que sim, viu? Que minha vida depende da doenca dela. Penso que agora vai ser
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pro resto da vida, né? Mesmo que ela fez a cirurgia, mas ela vai ter que ter o
acompanhamento até, né? Acho que agora vai depender, ela vai depender muito de mim.”
M8

Outras mées trabalham a depender da saude do filho: “Pra eu trabalhar ele tem que ta
bem, eu néo saio nunca pra trabalhar se ele tiver qualquer coisa. Ele tem que ta bem pra eu

fazer qualquer coisa, ai eu ndo fago nada se ele ndo tiver bem.” M1

Uma mae refere que trabalha por necessidade financeira, mas que ndo gostaria de estar
trabalhando. Esta mae é bastante dedicada, mas informa que seu marido é diferente, que
consegue até se divertir em festas, mesmo sabendo que o filho estd doente, porém ela nao

consegue ser assim:

“O que eu mais queria era nao trabalhar e ficar ao lado dele. Isso pra mim é a coisa mais
dificil do mundo porque se eu pudesse eu nao trabalhava. Hoje mesmo eu ja entrei em
desespero quando eu soube que ele vai fazer outra cirurgia e eu tenho que voltar 1a prair la
na empresa falar pra eles o problema dele e que eu tenho que voltar aqui. Ndo queria sair de
perto dele nem um pouquinho.[...] Qualquer coisa que for preciso por causa dele eu fago, se
disser que é pra andar a pé, pra fazer tudo, abandonar qualquer coisa nesse mundo, eu faco
(chora). Eu n&o vou em lugar nenhum além do trabalho, eu ndo vou em outro lugar. Quando
eu vejo passando uma crianca, ai eu ndo consigo... Tenho fé em Deus que um dia ele possa ta
comigo. Meu marido € bem diferente, ele vai em festa, faz questdo que eu va também.[...]
Porque antes eu era bem diferente. Até quando o neném era pequenininho, nés ndo sabia de
nada. Tudo que eu faco no mundo é pra economizar por causa dele. Tudo, tudo, tudo. Tudo

que eu penso é de fazer alguma coisa por essa crianca...” M7

Uma outra mde comecou a trabalhar em casa pra poder cuidar da filha e até conta com a

ajuda da crianga na venda de roupas:

“Minha vida depende da doenca dela, eu ndo trabalho por causa da doenca dela. Eu até
trabalhei, minha mae ficava, minha tia ficava, o pai dela ficava, ela tinha feito a cirurgia,
ndo tava tomando remédio, tava mais estabilizada. Dependo dela sim, hoje quando ela anda
t4 cansando mais, ela anda, ela cansa. Minha mée toma conta se eu pedir, mas ela fica com
medo de ela ter alguma coisa, minha tia também e ¢ dificil a gente achar uma pessoa que
gueira olhar uma crianca com problema de coracéo, é medo que sente, entdo tem que ser
mesmo mae, né? [...] Entdo larguei de m&o e ndo tenho aquele interesse assim de trabalhar,

quer dizer, tenho e n&o tenho. Tenho pra poder dar o melhor a ela, gracas a Deus ela tem um
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dinheiro assim que ela recebe do governo (crianca é aposentada devido a cardiopatia e recebe
ajuda de custo do governo federal), esse dinheiro é so pra ela. Como eu trabalho em casa,
vendo roupa, vendo confeccdo em casa e minha filha me ajuda bastante, ela chama as
pessoas na rua pra avisar que eu t0 vendendo roupa. Entdo enquanto ela néo fizer essa

cirurgia definitiva... e também tem que ficar boa depois da cirurgia.” M12

Uma mée administrou sua vida e o tempo da cirurgia para que esta fosse feita no

momento em que pudesse dar melhor condicéo a filha:

“Nunca precisei largar emprego por causa dela, pelo contrario. Eu tive que parar um pouco
de, até quando eu tava na faculdade, eu parei, assim, de dar tanta assisténcia a ela porque,
nessa epoca, era época pra ela ter feito a cirurgia. Mas ai como eu precisava e foi, assim,
uma oportunidade que caiu do céu, eu tive que fazer a faculdade e parar um pouco de dar
atencdo. Fiz o contrario. Correndo o risco, porque, né? Mas Deus ajudou, deu tudo certo.
Terminei a faculdade e agora eu deixei tudo pra vir cuidar dela. Pedi uma licenca do
trabalho. Eu sou concursada de dois municipios, ai eu pedi dos dois. [...] Minha vida é
normal, normal. Acho que eu fago mais, me esforco mais, para dar o melhor pra ela,
entendeu? Oferecer uma vida melhor pra ela. E o pai também. Trabalha que nem doido pra
poder.” M5

Uma outra mée trabalha, mas esta disposta a parar se o pai da crianga assumir 0s custos:
“Eu ndo sei ainda se minha vida depende da doenca dele. Tudo muito rapido. Mas se o pai
falar assim: deixe de trabalhar e fique em casa com ele, pra cuidar dele, né? Deixaria de

trabalhar pra tomar conta dele...”” M9

No relato abaixo, a méde ndo parece feliz por se dedicar exclusivamente ao filho, pois ela
mora em um municipio localizado a 210 Km de Salvador, tem uma condicdo financeira
bastante desfavoravel e trés filhos para criar:

“Vou deixar de trabalhar. Vai ser ruim porque vai me fazer falta um pouquinho. Porque o
ganho da gente é muito pouco, do marido. E pouco. Muito dificil. Vai ser muito dificil.

Porque o que ele ganha sé da pra comer a pulso. Nao da.” M10

Mudancas na rotina familiar

No que diz respeito as mudancas na rotina familiar, apenas uma mae afirmou que nédo

houve mudanca na rotina ap6s a descoberta da doenca e que o filho nunca deixou de brincar,
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correr, jogar bola e estudar devido a cardiopatia. Parece que essa mde ndo tinha total
conhecimento da doenca e todas as atividades que foram realizadas pelo filho s6 aconteceram
porgue a mae nao teve todos os cuidados necessarios antes da realizacéo da cirurgia:

“N&o mudou a rotina da familia. A mesma coisa de sempre. Normal. E ele também. Brincava,
corria, montava bicicleta, jogava bola, normal. Estudando normal. Ele uma vez levou uma
gueda na escola que rachou a testa, mas levei pro médico e fez o curativo, e ele ndo teve nada

ndo. Fez um curativo, levou uns pontinhos e pronto...”” M10

Todas as outras maes afirmaram que a rotina da familia mudou apds a descoberta da
doenca. E importante destacar que as mées, durante o periodo do tratamento da cardiopatia,
praticamente moram no hospital, ndo dispondo do conforto das suas casas. Como ja foi
explicitado, a doenca provoca mudancgas no cotidiano familiar e a nova situacdo exige da
familia uma reorganizacgdo das suas rotinas. Cabe lembrar que a rotina de uma UTI pediéatrica
é desgastante, j& que, tanto para os profissionais quanto para os familiares, € um ambiente no
qual ha o convivio com a iminéncia da morte de criancas cardiopatas em estado grave, as

vezes devido ao pos-operatorio.

Em algumas familias houve mudanga de endereco, buscando facilitar a rotina dos
familiares: “Agora mesmo quando eu sair daqui eu vou ter que ir pra casa da minha mée pra
ela me ajudar com ele, ai eu vou ter que sair daqui pra la, ndo vou nem pra casa da minha
sogra, porque la ndo me ajuda assim com ele, ai eu tenho que ficar na casa da minha mae até
ele ficar melhorzinho, porque ele t4 andando, mas ndo ta legal ainda, até cicatrizar...Eu vou
até perguntar a médica como &, quantos meses, eu ndo sei de nada, quantos meses sao pra se

recuperar...” M1

Em relacdo as mudancas ocorridas na rotina da familia, foi apontado mais uma vez pelas

maées as alteracOes presentes na vida social familiar :

““A rotina da familia mudou toda. Eu ja nem falo tanto da cirurgia, por causa disso ta tudo de
perna pra cima, ta tudo de perna pro alto. Eu digo assim, logo quando a gente soube mudou
tudo, a gente era uma familia de sair muito, passear muito, a gente sempre saiu com eles,
sempre passeamos, ndo tinha hora especifica de chegar, ndo tinha horério pra chegar porque
eles estavam se divertindo ali. Depois que a gente soube disso, a gente botou um horario,
botava os dias de sair. Mudou totalmente. O pai saia com o0s colegas, pra tomar uma
cervejinha, relaxar, ndo fazia mais isso, era uma vez no més e olhe la! Depois que a gente
soube disso a gente tentou botar ele numa bola de cristal, numa redoma.” M2. Um fato

relevante nesta familia é a importancia que conferem a unido entre seus membros para o
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cuidado da crianca cardiopata. O quadro diagndéstico do filho desses pais é considerado como
simples por profissionais de salde e esta crianca permaneceu durante nove anos na fila de
espera do SUS, porém o medo e preocupacao que esses pais sentem independem da gravidade

da doenca.

“A rotina da familia mudou porque antes minhas filhas ficavam mais a vontade, saia mais, se
divertia, ndo ficava com aquela coisa na cabeca de brincar com ele e ele ter qualquer coisa,
ai elas ficaram mais privadas de muitas coisas por causa dele.” M3. A crianc¢a cardiopata
desta familia apresentou crises ciandticas sucessivas, 0 que fez com que a méae e as filhas

ficassem inseguras e tensas diante da evolugdo do quadro clinico.

““A rotina da familia mudou. Tudo que a gente faz é em funcéo dela, ta4 entendendo? Tudo. Eu
andava muito em festa, antes de ter ela a gente ia pra um monte de festa, entdo hoje em dia
eu ndo vou, entdo saio mais com ela, entdo tudo é pra ela, tudo em fungéo dela.” M12. Neste
caso, a cardiopatia presente na crianca é grave, ja foi submetida a trés cirurgias e esta
aguardando o quarto procedimento. A crianca ainda apresenta crises cianoticas frequentes,

sendo necessaria uma atengdo constante da mae.

Em uma familia houve mudanga na vida social da crianga, que deixou de freqlientar a

escola por estar sendo estigmatizada pelos colegas:

““A rotina mudou. Os cuidados com ele redobrou. Mais atencado, dar mais atencéo a ele. Tudo
que pede que a gente puder fazer, faz. Faz mais. Quando eu falei mesmo em relacéo a escola,
teve muita gente falou: néo, porque vocé fez isso, ndo era pra voceé ter feito, era pra mandar
ele pra escola. Mas eu falei que um dia ele chegou pra mim falou: oh mamae, eu néo vou
ndo, porque ninguém quer brincar comigo. Aquilo cortou meu coracdo. Falei: deixe pra ir

agora quando vocé tiver bom.” M9

Algumas mées relataram que houve restricdes de atividades e programas familiares

devido a preocupacdes com a crianga doente:

““A rotina da familia mudou porgue fica todo mundo em funcéo dela, até se ela espirrar e meu
marido for trabalhar de noite, meu irmao desiste de sair pra caso precise dele pra alguma
coisa.[...] S&o Jodo ninguém viajou porque ela é alérgica. Ninguém reclama porque também
ninguém quer viajar sem ela.” M11

Para outras mées, a descoberta da cardiopatia provocou uma revisao de valores com

consequiente mudanca de habitos. A presenca da doenca faz com que as familias se

reorganizem e revejam suas praticas:



84

“A rotina da familia mudou porque hoje a gente vive em funcdo dele. Eu era uma pessoa
muito vaidosa, hoje eu sou menos, eu era uma pessoa que nao tinha limites pra gasto, hoje eu
tenho porque eu sei que ele depende de mim, tem coisas que ndo podem faltar pra ele, mas
podem faltar pra mim. Tem que pagar a assisténcia médica dele, tenho que comprar o
material hospitalar dele, ele tem que ter uma fraldinha boa, uma roupinha tem, entdo eu
deixo de comprar pra mim pra comprar pra ele. Entdo mudou sim, porque eu penso mais nele
do que em qualquer outra pessoa, mais do qué em meu marido, entdo hoje ele é primordial
em minha vida.” M6. Esta mée deparou-se com um quadro diagnostico grave e a crianga
doente ficou em primeiro plano na sua vida. A mée soube de outras criangas com 0 mesmo
diagnostico do filho e que ndo sobreviveram, o que a leva a perceber que as doengas graves
ndo acontecem apenas com adultos, colocando-a diante da possibilidade da morte do seu
filho.

“A rotina da familia mudou muito. Olha, a gente era uma familia. Mas uma familia, assim,
gue um nao se abria pro outro. Meu pai é do tipo assim, daquele tipo muito carrasco, muito
machao, que ndo se abria com ninguém, ndo visitava casa de parentes, era assim. Chegava
de viagem ficava dentro de casa e ndo saia, era so assistindo televisdo. Depois que meu filho
nasceu, ele sai, ele leva pra passear, ele leva pra sorveteria, ele leva, pega o carro, sai com
ele, assim, a gente ficou mais amigo, sabe? Porque a gente sempre conversava sobre 0 caso
de meu filho, ai vem os problemas de meu filho, a gente se abre pra outros assuntos, ai
pronto.” M13

Com outras familias, a descoberta da cardiopatia e seu tratamento provocaram revisao

na forma de disciplinar a crianca:

“S0O é, assim, que, mudou assim, que o pai dela ficou mais apegado nela, né? Eu também
fiqguei mais apegada nela. Qualquer coisinha, tipo assim, se for brigar com ela,
principalmente a avo dela se ver eu batendo nela ou gritando, alguma coisa, a avo dela mora
bem junto da minha casa, a avd dela ndo gosta, ela comeca a me xingar, ela ndo gosta de
jeito nenhum, o pai dela também ndo gosta, que brigue com ela, que xingue com ela. Eu
também, eu também... Antes eu era muito nervosa, sabe? Qualquer coisinha eu ia 14, dava um
tapa nela, fazia alguma coisa. Mas hoje ndo. Hoje eu tenho dé dela. Tenho pena de bater.
Mas também a gente ndo pode deixar ela tomar conta de mim também, né? Ela tem esse
problema, mas a gente tem que botar a cerca mesmo. Ela sabe que ela tem o problema, mas
assim, tipo assim, eu ja vi varias maes que o filho tem problema, o filho bate na cara da mae,

faz, xinga a mae e a mde ndo fala nada. E ela ndo. Ela tem esse problema, respeito o
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problema dela, mas ndo venha me desrespeitar também ndo. Eu ndo bato, mas eu boto de

castigo.” M8

A cardiopatia também repercutiu no humor da familia: “Mudou, a rotina da familia
mudou. Ta todo mundo triste, né? Antes ele era a alegria da casa, agora ele ta aqui, uma
tristeza em casa sem ele. Mas Deus vai ajudar e meu filho vai voltar pra casa se Deus
quiser.” M15

Mudangas no casamento

Os relatos das médes permitiram apontar diferentes historias sobre as mudancgas que
ocorreram no casamento apos a descoberta da doenca.

Algumas maes afirmaram que nada mudou no casamento:
““Sou casada ha nove anos e nada mudou no casamento por causa da doenca dele.”” M4

“Nosso casamento ndo mudou em relacé@o a ela ndo. Assim, a gente se une mais pra cuidar

dela. Combina, vocé vai tal dia pra Salvador, depois eu vou. A gente combina assim.” M5
“Eu ndo acho que mudou muita coisa nao no casamento.” M7

“Acho que meu casamento ndo mudou ndo. T4 a mesma coisa.” M8

“N&o mudou o casamento. Nado mesmo. N&do mudou nada.” M10

“Eu acho que néo, acho que meu casamento ndo mudou. Acho que continua a mesma coisa.”
M15

Outras maes afirmaram que houve mudanca no casamento apds o0 nascimento da

crianga:

“Que casamento? Depois da doenca dele ndo me preocupei mais com meu marido, deixei
mais ele de lado, me preocupo mais com meu filho, ndo é mais aquele coisa...Depois que ele
nasceu, me preocupo mais com meu filho do qué com ele, porgque antes era uma coisa e agora
é outra.” M1. A doenga da crianca com consequente internacdo hospitalar afetou o convivio
entre seus pais. Esta mée preocupou-se apenas com o filho, zelando por ele e atendendo suas

demandas, porem ela ndo relatou como convivia com o marido antes do nascimento do filho.
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Porém, a maior parte das mées relatou mudancas positivas no casamento, destacando o
apoio e cuidado oferecidos pelo pai da crianga no processo da doenca. O impacto com a
cardiopatia congénita do filho mostrou-se como um processo de amadurecimento para oS

casais.
Em algumas familias, a doenca aproximou mais o casal:

“Meu casamento ndo mudou, acho que melhorou até mais porque tem muitos casos que a
gente vé que quando a mulher tem um filho doente, muitas vezes o marido larga. Ele me
apobia muito, entdo acho que melhorou até mais.” M12. Esta mée reconhece o apoio oferecido

pelo pai da crianca.

“Depois dela meu casamento mudou sim. Mudou. Ficou melhor.” M14. Esta mée constatou,

na entrevista, que a presenca da doenca fortaleceu a unido entre o casal.

“Meu casamento mudou porque desde quando a gente veio descobrir, eu e meu marido
brigava muito, ai depois que a gente veio descobrir sobre o problema dele, ai mudou
completamente. Ele ficou mais amigo, ficava mais em casa, a vida dele antes era na rua, nao
dava muita atencéo a nosso filho, ai depois mudou. Agora esta 100%. Mudou pra melhor.”
M3. Para esta mde houve, inclusive, mudanga no clima familiar, que tornou-se mais

harmonioso.

O mesmo fato ocorreu com outra familia: “Meu casamento mudou, porque as vezes a
gente t& com um pezinho de discussdo, a gente fala, a gente sempre fala: olha, olha a crianca
em casa, olha, vamos pensar em nosso filho. A gente sempre conversa, eu € meu marido,
sobre isso. Mudou pra melhor, muito, muito. Porque depois do problema dele a gente

amadureceu. Tudo que a gente faz é pensando nele, tudo, tanto eu como ele.” M13

Uma mée relatou que, no momento da hospitalizacdo do filho — que durou trés meses -,

a vida conjugal foi interrompida por ambos:

“Foi muito dificil pra eu aguentar, pro meu casamento se agientar foi por eu amar muito o
meu marido e ele me amar porque a gente nao tinha mais uma vida de casado. Ele dormia
aqui e eu dormia em casa, eu dormia aqui e ele dormia em casa. Entdo, n6s vivemos em
funcéo de nosso filho durante trés meses e cinco dias. Foi barra! [...] A gente se tornou mais
amigo no periodo do qué marido e mulher, eu ndo tinha cabeca, nem ele também, entdo tinha
gue gostar mesmo porque quem ndo gosta ndo consegue passar por isso, é dificil. Hoje a

gente leva uma vida normal, gracas a Deus!”” M6
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Através das falas das maes foram percebidos diversos arranjos familiares, porém a

organizacao familiar predominante foi o do modelo de familia nuclear.

Sentimentos relativos a uma préxima gravidez

Algumas maes referiram receio de gerar outro filho devido a presenca da cardiopatia
congénita na familia. Elas ttm medo de que o outro filho nasca com o mesmo problema. A
doencga crénica tem como conseqiiéncia internacdes hospitalares freqlientes e, muitas vezes, o

medo da morte € responsavel por desencadear esse sentimento:

“Tenho medo de ter outro filho, morro de medo. Tinha vontade de ter, mas eu tenho medo.
Tenho medo que tenha 0 mesmo problema, porque eu sei que um ja é dificil. E se eu tivesse
dois?” M7

“Morro de medo de ter outro filho. Se eu pudesse, tanto que eu falei com minha mée: olhe,
minha mae, eu tomo anticoncepcional, mas quando chegar & eu vou lutar, fazer de tudo pra

me colocar o Diu.” M13

“Tocou numa coisa muito, muito certa ai, porque eu tenho medo de ter outro filho e também
nascer doentinho. Eu ja ndo queria filho, eu dizia que s6 queria esse. E depois que eu
descobri que ele tem isso no coracgao, ai eu tenho bastante medo agora de ter outro.” M15

“Eu tenho medo de ter outro filho. Antes de fazer a cirurgia dele, vai fazer um ano, que eu
perdi um do pai dele, porque eu fiquei com medo. Eu ndo perdi, eu tomei remédio pra perder,
entendeu? Porque eu tava com medo do bebé nascer com problema, ai ndo pretendo mais ter
nenhum.” M3. Neste relato, a genitora afirmou ter realizado um aborto quando soube que
estava gravida novamente e parece nao ter se arrependido do que fez, ja que o medo de ter
outro filho cardiopata era muito maior. A medida que foi tomada por essa mde estava
relacionada a doenca da crianca e ao que a presenca desta causou em sua vida e ela ndo queria

passar por tudo novamente.

Algumas mdes ndo pensam em ter outros filhos a partir deste momento. Isto ocorre tanto
porque ja engravidaram mesmo depois do nascimento da crianca cardiopata, como também

por ndo quererem ter o segundo filho:



88

“N&o, ndo vou ter outro filho, fiz laqueadura. Pra ter outro filho tem que ter tempo.” M5.
Esta mae refere que pra ter outro filho tem que ter tempo. A sua primeira filha nasceu com
cardiopatia, mas isso ndo impediu que esta mae tivesse outro filho. Apds o nascimento dos
dois filhos, esta mae resolveu ligar as trompas. O fato da sua primeira filha ser cardiopata ndo

fez com que a mée tivesse medo de gerar outra crianga.

“N&o, ndo tenho ndo, eu ndo quero ter outro filho. Eu ndo tenho medo de ter outro, sé que eu

ndo quero. N&o é esse medo de nascer com cardiopatia, € porque eu ndo quero mesmo.” M9

Existem maes que sdo tdo apegadas a crianca que sentem dificuldade de vincular-se a
outra: ““Sinceramente eu tenho medo de ter outro filho, ndo com medo de nascer com algum
problema. Esse medo existe, mas ndo é o prioritario. O que eu db a ela hoje, eu ndo teria
condigdes de dar a dois, entdo se eu tivesse dois filhos eu ndo ia poder pagar dois planos de
saude, ndo ia fazer o enxoval como eu fiz o dela, o outro ndo ia poder ter todo o privilégio
que ela teve. Quando ela tem uma gripe, a médica passa 0 remédio e a gente ndo cogita
guanto €, a gente compra. Se eu tivesse um filho hoje eu nédo poderia fazer isso. Tem o fator
psicoldgico também porque eu sou apaixonada por minha filha e se eu tivesse outro ia ser a

mesma coisa, entéo se fossem dois doentes dentro de casa quem ia pro hospital era eu.” M11

Algumas mées afirmaram que ndo tém medo de engravidar novamente com receio de
que o proximo filho também seja cardiopata. Elas relataram que néo significa que a doenca
acontecera novamente na familia e desejam ter outro filho apds o restabelecimento da crianca

doente:

“Eu penso em ter outros filhos, ndo tenho medo, ndo. Eu ndo acho que € porque isso
aconteceu que vai acontecer de novo, eu tenho vontade sim, mas eu tenho vontade quando ele
se tornar independente, quando ele se livrar desses probleminhas que ele ainda tem, daqui a
uns dois, trés anos quem sabe, né? Eu quero mais um sim, ndo tenho medo, ndo! De jeito

nenhum!”” M6
*“...depois que ela se recuperar da cirurgia, eu vou querer outro.” M8

“Tenho e ndo tenho medo de ter outros filhos. Por que tenho? Porque fico imaginando de
nascer com algum problema e também n&o tenho porque a psicéloga me disse que isso foi um
caso que aconteceu com ela, ndo significa que vai acontecer com outro filho seu. Tenho medo
também porque ela ta numa idade, cinco anos, se eu tiver outro filho agora, ou bem dou
atencéo a ela que precisa agora, que tem que fazer cirurgia, eu que tenho que estar

acompanhando ela... porque tenho minha mae, mas nunca é como a mae. Entdo quando
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passar essa fase de cirurgia dela, ai quem sabe... mas agora no momento ndo. Até que ela

fica me pedindo um irméozinho.” M12

“Por enquanto eu nédo tenho medo de ter outro filho ndo. O pai sim, tem medo que nasca
igual a ela.” M14. Neste caso, had uma divisdo de opinides entre o casal, porém a mae quer ter
outro filho.

Ainda assim, médes que relataram sentir medo de ter outro filho, engravidaram
novamente e geraram criangas que ndo apresentaram cardiopatia congénita: “Tive medo de ter
outro filho porque podia ficar com o mesmo problema, nascer com o mesmo problema, mas
depois...” M4. O primeiro filho desta méde nasceu com uma cardiopatia grave e ja permaneceu
por longos periodos internado, porém, apesar de ter sentido medo de gerar outra crianga com

doenca cronica, este ndo foi maior do que sua vontade de ter outro filho.

Expectativas em relagdo ao futuro da crianga

As maes imaginam sempre o melhor para seus filhos no futuro e desejam
acontecimentos positivos, como estudar e trabalhar, para que tenham uma vida diferente da
maioria delas. As mdes esperam que seus filhos tenham uma vida normal, sem se
preocuparem se eles vao “cansar”. O maior desejo delas é que se tornem independentes e
vivam sem restricbes. Elas pensam no futuro tendo como grande meta a conquista de

estabilidade de saude e que, dessa forma, as criangas possam estudar.

“Mas a minha expectativa é que ele seja uma crianca sadia, pra brincar, pra correr, sem
restricdes. Menino, vocé nao pode...Menino, vocé ndo pode pegar peso, ndo pode correr, ndo
pode fazer isso, ndo pode fazer aquilo.” M2

“Eu quero ver meu filho brincando, ver ele na escola, sem me preocupar se ele esta cansado,
porque ele esta se sentindo mal. Eu quero ver ele estudando, porque é o que ele mais quer.
Ele pede pra eu comprar uma mochila pra ele. Entdo meu sonho € esse, é ver meu filho bem,

ver ele trabalhando.” M3

“Eu acho que no futuro vai melhorar muito. Vai voltar a vida normal. Brincar, correr,

praticar esporte. Vai ser normal, com fé em Deus.” M9



90

“As minhas expectativas em relacdo ao futuro dela sdo as melhores possiveis: que ela fique
mais saudavel ainda, que faca coisas que ndo pode, que ande, estude, bringue, que nos dias

de sol ela possa tomar um sorvete e ndo ter pneumonia, que seja uma crianca feliz.”” M11
“No futuro, quando ela tiver melhor, quero que ela estude.” M14

“Eu imagino meu filho um menino que vai poder brincar, ndo vai poder jogar bola, que toda
crianca gosta de jogar bola, principalmente homem, né? Homem que adora um futebol.
Entdo ja me disseram que ele ndo vai poder jogar bola, ndo vai poder correr. Mas ele vai
poder estudar que me disseram, vai poder estudar, brincar como qualquer outra crianga,
menos esses esportes muito pesado, ele ndo vai poder praticar. Entdo eu imagino meu filho
muito triste por isso. Porque ele vai ver as criancinhas brincando, até quando crescer vai ver
0s amigos jogar bola, chamar ele e ele dizer que ndo pode jogar. Entdo eu acho que ele vai se
sentir muito triste por isso. Eu imagino isso.”” M15. Esta mée, apesar de desejar o melhor para
seu filho, imagina o futuro dele como uma crianca triste, pois a mée se centra nas possiveis

limitacGes que o filho tera e ndo consegue pensar nas superagoes.

“Eu espero que ele seja um grande homem, que ele me valorize no futuro (chora), que ele
estude, que ele ajude a salvar outras pessoas, seja na medicina, seja com palestras, que ele
aprenda com o problema que ele viveu e ajude outras pessoas que venham a ter um problema
semelhante ao dele, que ele olhe pro préximo, que ele seja uma pessoa boa, que ele se
importe com o semelhante, que ele dé valor a vida dele hoje e que ele nunca esnobe ninguém,
nem por cor, nem por raca, que ndo julgue ninguém nunca na vida (chora).” M6. Esta mée
foi a Unica que pensou na pessoa que espera para o filho. O estudo influencia, mas ela esta
pensando no potencial transformador dessa crianca através das experiéncias que o filho viveu

por causa da cardiopatia.

“Eu nem sei explicar mesmo 0 que eu penso. Sei que eu penso um monte de coisa. Coisa
boa.” M7. Durante a entrevista esta mde ndo conseguiu se expressar, apenas afirmou que

deseja coisas boas para o filho.

“Minhas expectativas sdo, assim, devido ao coragcdo nem tanto, mas devido a limitacdo que
ela tem auditiva, sabe? Porque 14 nés ndo temos tantos recursos pra fazer com que ela
desenvolva. Apesar de que ela é bem desenvolvida, e ela fez muitas sessdes com a fono e
agora vou voltar de novo, depois que passar essa fase, vou voltar a fazer as sessées. Mas eu
acho que ela tem a limitacdo dela como todo mundo tem, né? Mas minhas expectativas sao

normais.” M5. A mde nédo considera que a cardiopatia seja 0 maior problema da filha, pois,
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para ela, este problema seré resolvido com a cirurgia. O limite da crianca esta no problema
auditivo que existe devido a uma sequela da rubéola congénita. Entdo, o futuro é buscar

atendimentos com fonoaudi6logos para reabilitacdo auditiva.
Algumas maes desejam que, no futuro, os filhos superem elas:

“Eu espero que ele tenha um futuro normal, um futuro que ele ndo dependa dos outros pra
sobreviver, dependa dele mesmo, que ele tenha uma juventude normal, igual a de todo mundo

e ser melhor do que a minha, do qué a do pai. Eu espero isso.” M4

“Igual os médicos falaram. Depois que ela fez essa cirurgia, ela vai ser uma crian¢a normal.
E € o que eu quero. Que ela seja uma crianca normal, pra ela estudar, se formar, trabalhar,
sabe? Arrumar um emprego bom, né? Pra ndo ficar igual a mim sofrendo ai igual eu fiquei.
Eu quero isso pra ela. Quero que ela seja uma crianga normal, pra estudar, estudar, pra

puder ter um futuro melhor. Trabalhar.” M8

Esta andlise por categorias possibilitou conhecer a diversidade de conhecimentos,
opinides e posicdes das maes com relacdo as questdes realizadas na entrevista. Estas
entrevistas explicitam algumas afirmacgdes ja conhecidas pela literatura e no exercicio

profissional, como também compreensdes novas.

A andlise por categorias, especialmente algumas categorias (por exemplo:1,7,10,11),
favoreceu observacdo de mudancas na vida das maes e das familias. Busca-se tornar estas
mudancas mais explicitas a partir da andlise orientada pelos conceitos propostos por

Bronfenbrenner.

7.2 ANALISE A PARTIR DOS CONCEITOS PROPOSTOS POR BRONFENBRENNER

Esta historia foi uma estratégia para aproximar o leitor do curso dos acontecimentos em torno

do diagndstico, tratamento e hospitalizacdo de uma crianca cardiopata.

A historia de Silvana e seu filho cardiopata

Silvana tem vinte e seis anos, mora com o marido e dois filhos em uma casa simples do

interior que estd localizado a 284 km de Salvador, cursou até a primeira série do ensino
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médio e trabalha em um sal&o de beleza. O seu filho cacula de dois anos de idade, Pedro, era
0 que ela chamava de crianca “diferente”. Ele brincava muito com o irmdo mais velho de seis
anos de idade e com os amiguinhos da rua, mas Pedro mal andava e se cansava muito quando
comecgava a brincar com seus amiguinhos. Quando ele ria demais ou chorava demais, ele
ficava “roxinho” e até ja apresentou desmaios depois de algumas brincadeiras. Silvana nédo
entendia muito bem o que isso significava, mas percebeu que ndo era normal. Ela lembrava
que quando Pedro era um bebé, ele cansava durante as mamadas. Um dia, quando toda
familia estava almocando ao redor da mesa, enquanto Silvana ajudava Pedro a comer, ele
fazia longas pausas...Porém, em um momento ele se engasgou, vomitou e pareceu lhe faltar
ar. Entdo, Silvana resolveu que iria leva-lo ao médico da cidade. Quando o médico examinou
a crianga, observou um “sopro” durante a ausculta cardiaca e explicou o que era. O médico
pediu que a mae fosse para a capital com seu filho para procurar um cardiologista que ele
estava indicando em um hospital de referéncia em Salvador, ja que no interior ndo
dispunham dessa especialidade. Este médico fez uma carta pra uma cardiologista, explicando
todo o quadro clinico da crianca. A méae, entdo, foi para a capital sozinha com seu filho,
imaginando que tudo seria rapido, que seu filho seria examinado, passariam um remédio e
voltariam para casa. Mas néo foi o que aconteceu...

Silvana procurou, através da solicitacdo do médico do interior, a especialista em cardiologia
pediatrica que ele havia indicado. A médica examinou e solicitou alguns exames. Apés a
realizacdo dos exames foi descoberta um tipo de cardiopatia congénita cianogénica que
necessitava de procedimento cirdrgico. Pedro foi colocado na fila de espera do SUS, porém
ndo aguardou muito tempo, ja que seu tipo de doenca era grave. Silvana ficou desesperada
guando soube do diagnoéstico do seu filho, chorou muito e se questionou muitas coisas: “Por
que ele nasceu assim? Eu fiz tudo direitinho, o pré-natal todo certinho, nédo tive nada na
minha gravidez, ndo tomei nada pra perder...Sera que foi culpa minha?” Ela dizia que os
médicos tinham explicado a doenca e a cirurgia, mas que ndo tinha entendido muito bem:
“Os médicos me disseram tudinho, explicaram algumas vezes, mas ndo consegui entender
direito ndo, parece que o defeito do coracdo é grande, que é uma drenagem andmala das
veias...acho que é isso0.” Entdo, Silvana e Pedro permaneceram na enfermaria do hospital
aguardando o dia da cirurgia. Os dias foram se passando, até que chegou o dia de Pedro ser
operado e ele foi para o centro cirdrgico. Silvana ficou muito nervosa, com muito medo de
que o filho morresse, ndo tinha entendido o que era a doenga, apesar das explicagdes dos
médicos e pensou: “Este € o pior dia da minha vida!”’. Ela estava sozinha no hospital, sem o
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marido, o filho mais velho e outros familiares. Sentia falta deles e também se sentia muito so
na cidade grande. Ela nunca tinha saido do interior, ndo conhecia nada, sendo este um
momento muito dificil em sua vida. Poucas vezes o marido viajou para ver o filho e Silvana,
mas ela entendia, ja que ele tinha que trabalhar e ndo podia ficar em Salvador. Mas a cirurgia
transcorreu bem e Pedro saiu do centro cirargico direto para a UTI. Aquele ambiente era
estranho para Silvana. Tanta gente, alarmes soando, algumas mées chorando, outras rindo e
muitos médicos no leito de Pedro. Quando olhou para seu filho, ele estava muito inchado,
cheio de fios e “canudos”, além de um tubo na garganta. Com o passar dos dias Pedro
melhorou e a mae passou a participar de todos os cuidados que eram realizados pela equipe
de enfermagem com Pedro e, alguns cuidados, ela realizava sozinha mesmo, fazia questéo.
Mas, Pedro apresentou algumas complicagOes da cirurgia e teve que retornar para o centro
cirirgico mais duas vezes. Estes procedimentos foram mais rapidos e Silvana foi se
acostumando com as rotinas da UTI, comegou a conversar com outras mées que tinham
filhos cardiopatas e descobriu todos os tipos de casos, com sucesso e sem sucesso e até deu
apoio pra algumas mées desesperancosas.

Chegou 0 momento da alta para a enfermaria e Silvana percebeu que estava mais perto de
voltar para casa. Ja tinham se passado quatro meses. O emprego que tinha no saldo de beleza
foi abandonado e o marido passou a ser o Unico provedor da familia. O filho mais velho
ligava um dia sim e um dia ndo cobrando a presenca da mae e do irmdo. Silvana sentia
saudades de tudo, mas Pedro, nesse momento, era prioridade em sua vida. Ela s6 voltaria
para casa quando ele estivesse completamente curado. Silvana disse: “Né&o saio do lado do
meu filho, por ele eu largo tudo, ele € sé uma crianca e vai depender de mim para o resto da
vida.” Ela sabia que ninguém cuidaria do filho como ela.

Os médicos a chamaram para conversar e avisaram que Pedro sairia de alta na semana
seguinte. Porém, os médicos recomendaram que Pedro retornasse para as consultas, para ser
acompanhado regularmente pelos cardiologistas. Silvana percebeu que seria trabalhoso, ja
gue toda sua vida esta no interior, mas faria isso, estava feliz e ndo mediria esfor¢cos para
tratar o filho. Ela ndo sabia como seria dali pra frente, mas os medicos disseram que a crianga
teria uma vida normal. Apesar dos seus medos, estava esperancosa e dizia que acreditava
muito em Deus. Sua Unica vontade era que seu filho voltasse a brincar e a viver sem

limitacGes. Era o que ela desejava.
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Natural e procedente de um municipio do interior a aproximadamente 146 Km de

Salvador, cursou até a 42 série do ensino fundamental, trabalha numa banca de jogo do bicho

na sua casa, seu filho tinha onze anos no periodo da hospitalizacdo, permaneceu quatro meses

no hospital, ndo identifica mudancas no relacionamento conjugal, teve pouca presenca do

marido durante a hospitalizag&o.

Cronossistema

Conceitos

Antes do Internamento

Depois do Internamento

Microssistema

Vivia no interior, trabalhando em
uma banca de jogo do bicho em
sua casa, nesta possui muitas
relacdes. Vivia nesta cidade e veio
para Salvador em decorréncia do
diagnostico do filho. A mae ja veio
para Salvador algumas vezes em
busca de uma vaga para realizar a
cirurgia do filho, porém esta foi a
primeira vez que ela veio sem ter
previsdo de quando vai voltar para
o interior. Como néo tinha
familiares aqui, “morou” no
hospital.

A vinda da mé&e para Salvador fez com
que ela permanecesse durante quatro
meses acompanhando seu filho no
hospital. Sua rede social se restringia
aos funcionarios. Teve visitas do pai da
crianca, marido dela, que veio
esporadicamente. Sua fonte de renda
foi mantida no interior.

A mée se considera a melhor pessoa
para cuidar do filho. Reconhece
mudangas no seu organismo com
facilidade e prontidao, o que pode ser
caracterizada como uma diade de
observacao diferenciada e eficaz.

A mée e a crianca se relacionavam
muito bem. Constituiram uma diade
de atividade conjunta muito
competente para lidar com as rotinas,
observavam os procedimentos, o que
favorecia sua realizagdo. Tinha muito
cuidado para manter as recomendacdes
médicas e isto fez com que tanto a mae
como o filho fossem muito cuidadosos
com as solicitagdes. Por exemplo, a
mée sabia que 0s drenos e 0s cateteres
deviam permanecer em condigoes
especificas e vigiavam tudo.

Com a hospitalizacéo e realizagéo da
cirurgia ocorreram mudancas de
papeis. A autonomia da mae foi
diminuida (tanto enquanto mae como
também socialmente e
profissionalmente). Novas diades
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foram formadas com os profissionais
de saude. Foram constituidas diades
primarias com profissionais de saude
— na auséncia destes a mée sabia como
proceder tanto nas suas possibilidades
de intervencéo, cuidado com o filho,
como também os limites pessoais.

O microssistema da mée passou a ser
composto principalmente por relagoes
com profissionais de saude, que
constituiam relagfes amistosas, mas
todas marcadas pelo profissionalismo,
pela hierarquia profissional-usuario.

Mesossistema

A pediatra do filho ndo
diagnosticou o problema cardiaco.
A mée interfere no mesossistema
porque ndo concorda com 0
diagndstico da pediatra, entéo
busca outros médicos que
reconheceram o problema da
crianca e recomendaram que
deveria ser atendida por
profissionais especializados, mas
que possivelmente realizaria uma
intervencéo cirdrgica.

“Eu ficava indecisa se fazia ou ndo a cirurgia,
entdo eu vim do interior com a cara e a

coragem. Eu vim, fiquei na casa de apoio
enquanto ele fazia os exames dele aqui.”

Profissionais do corpo do servico de
cardiologia e outros que estavam em
outros setores, unidades, lugares,
passam a interferir, as vezes até decidir
sobre a relagdo da méae com o filho.

Exossistema

Nao havia dominio da realidade
das relagOes no exossistema. O
cotidiano da méae era constituido
naquele local com pessoas com
rotinas semelhantes.

Muitas séo as relagdes constituidas sob
intervencdes as vezes andnimas,
padrdes institucionais como escalas de
plantdo, horario de visita, cardapio,
mantidos por pessoas que ndo faziam
parte do convivio, mas que interferiam
no cotidiano.

Macrossistema

Este néo era compreendido em
profundidade, era conhecido
através dos meios de comunicagéo,
principalmente no que diz respeito
ao sistema de saude. A mae ndo
dimensionava limites e
possibilidades do SUS.

O mundo cresceu de tamanho tanto
quanto a compreensdo de realidades
somente conhecidas apés a
hospitalizacdo, como também
instituicOes representativas que nunca
tinham sido recorridas. Por exemplo, a
cultura hospitalar, a cultura da capital,
a existéncia de regras nacionais e até
internacionais. A mae se surpreende
como a crianga tem direito aos
cuidados de uma UTI. Isto é observado
principalmente com relacéo a
prestacao de servicos gratuitos.
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Mae 6

Mée original e procedente de Salvador, sempre viveu na capital, apresenta ensino médio
completo. Com relacdo a vida profissional, deixou de trabalhar antes de engravidar e
permanece sem trabalhar porque apds a cirurgia a crianga encontra-se traqueostomizada e
exigindo cuidados especiais. Ao nascer, a mde achou o choro da crianca estranho, ndo foi um
choro forte, o contato ao nascimento foi breve e imediatamente a crianca foi levada para UTI
Neonatal. A mée ndo tinha conhecimento de que a crianga possuia uma cardiopatia

incompativel com a vida.

Cronossistema

Conceitos Antes do Internamento Depois do Internamento

Microssistema | A mae tem segundo grau O diagndstico da cardiopatia inseriu a mée
completo, encontrava-se sem | em um contexto de relagcbes com
trabalhar. Esta deciséo foi profissionais de saude especializados que
motivada pela perda de um ndo ocorreria caso o bebé fosse saudavel.
primeiro filho que a mae Tal condicdo € somada por uma inser¢édo
associou as condicGes de em didlogos que exigiam vocabulério
trabalho. Seu cotidiano aprendido ao longo da sua vivéncia no
restringia-se & vida doméstica | processo da doenca, da hospitalizacdo e da
e familiar. prépria cirurgia.

Desde o0 nascimento, ao observar que a
crianga ndo chorara como esperado, a mae
inicia a constituicdo de uma diade de
observacgéo. Durante a hospitalizacdo, a
mae faz questdo de estar presente o tempo
inteiro ao lado do filho, uma outra situacdo
vivida que exemplifica uma diade de
observagao.

A mae, ao ser privada dos cuidados do
bebé, sofre impactos sobre a diade de
atividade conjunta que inicialmente nem
se constituiu. Porém, quando o bebé
apresenta uma evolucdo satisfatoria e a
equipe permite que a mée realize alguns
cuidados com o filho, como a troca de
fraldas, existe uma construcéo e o
fortalecimento.

A realidade da crianga era grave, 0 que
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imp0s o reconhecimento da competéncia
dos profissionais e a formagéo da diade
primaria da mae com os profissionais de
salde, ja que a mesma sabia o que devia
fazer ou ndo com o filho na auséncia dos
profissionais no leito da crianca. A diade
primaria com o marido foi fortalecida,
pois ambos precisaram tomar decisdes para
dar encaminhamento aos cuidados de salde
do filho. Cada um sabia o que fazer quando
0 outro estava ausente.

Mesossistema

Suas relacGes familiares ndo
séo apresentadas como muito
significativas antes do
nascimento da crianca. Talvez
esta seja uma situacao
associada a condi¢édo da avo
gue mora no interior.

Ap0Os 0 nascimento da crianca séo
estabelecidos novos padrdes de relacéo
com familiares da sua familia,
principalmente com sua irma e o cunhado
que sdo os padrinhos da crianca. A mae
dela veio do interior e permaneceu um més
em Salvador cuidando de sua casa.

Exossistema

A vida é influenciada por
condiges de trabalho do
marido que tem um pequeno
comércio.

Sua rotina ficou submetida a
hospitalizacdo, regras e rotinas do hospital.

Macrossistema

Sua escolaridade, insercdo em
atividade profissional e ser
moradora da capital favorecem
0 dominio do mundo. A mée
era usudria da rede publica de
salde.

O desconhecimento da mae em relacédo ao
progndstico da crianga leva a necessidade
da feé absoluta em Deus. Com a doenca,
houve uma intensificacédo da ligacdo que a
mae estabelece com Deus para que suas
esperancas sejam mantidas vivas. Este é
um exemplo de interferéncia no
macrossistema.

Outro exemplo de interferéncia no
macrossistema é em relacdo ao sistema de
salde, pois a mée € usuaria da rede publica
e inicialmente esse fato dificultou a
transferéncia da crianca para um hospital
especializado. Esta mée realizou o parto
em um hospital publico sem recursos que
nédo tinha como manter a crianga viva com
0S materiais e medicamentos que
possuiam.
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Mae 12

A mae é natural e procedente de uma cidade do interior a 262 Km de Salvador,
apresenta ensino médio completo e trabalhava em uma escola. Este vinculo empregaticio ndo
foi mantido ap6s a mudanca da administracdo municipal, que ndo reconhecia, como a equipe
anterior, a gravidade do problema da filha. A crianca tem cinco anos e é filha Unica.

Identificou mudancas positivas no relacionamento conjugal.

Cronossistema

Conceitos Antes do Internamento Depois do Internamento
Microssistema | A mae trabalhava em uma escola A mée cuida da crianca e se considera
municipal como auxiliar das a Unica cuidadora competente,

professoras quando a filha era mais | tratando-se de uma diade de

nova. O diagnoéstico da cardiopatia | observacao. A mée faz os cuidados
exigiu que fossem feitas muitas propriamente ditos, inclusive as
viagens para Salvador. Estas idas e | atividades ludicas, e este se constitui
vindas também eram influenciadas | um exemplo de diade de atividade
pelo seu compromisso de trabalho. | conjunta.

Durante o tratamento da crianca
houve mudanca da administragéo A mée sente-se angustiada em relagéo

municipal, que ndo aceitou as ao desenvolvimento da crianca e
auséncias da mée e esta perdeu o mostra-se ansiosa em relacdo a quarta
emprego. cirurgia que a crianca ira realizar.

Neste caso, fala-se de uma diade
primaria, ou seja, sua filha aparece no
seu pensamento, mesmo quando néo
esta perto dela e isto influencia o
comportamento da mée, ja que ela
encontra-se temerosa em relagao ao
progndstico da doenca, porém sem
perder as esperancas. Houve
fortalecimento da diade primaria da
méae com o pai da crianga, ja que a
mée afirmou que seu casamento
melhorou muito apds a descoberta da
doenca e eles cuidam da mesma forma
da filha, mesmo quando o outro esta
ausente.

A mae e a crianga sofreram
interferéncia no microssistema, pois o
diagnostico da cardiopatia introduziu
ambas em um contexto de relacdes
com profissionais de saude
especializados, ndo s6 em cardiologia,
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COmMo em outras areas, pois a crian¢a
apresenta uma patologia neurolégica
em conseqiiéncia da gravidade da
cardiopatia que apresenta.

Sua atividade de trabalho passou a ser
com uma confeccao na sua propria
casa.

Mesossistema

Sua rede estava muito relacionada

ao vinculo empregaticio na escola.

Quando a méae deixa de trabalhar na
escola porque 0 emprego era
considerado incompativel com as
necessidades da filha, ha interferéncia
no seu mesossistema. Atualmente,
com a confeccdo, tem relagcdes com
outros grupos e situacédo financeira
subordinada & producdo-vendas.

Exossistema

Tinha vida social significativa e
convivéncia com varias redes.

A vida passa a ser condicionada as
exigéncias do tratamento e
acompanhamento da crianga.

Macrossistema

Devido a gravidade do estado de saude
de sua filha, esta mée apega-se a
cultura e a fé presente no seu cotidiano
e isto influencia o seu
desenvolvimento. H4, entdo, uma
interferéncia no macrossistema. Esta
mée também passou a conhecer as
condicdes estruturais do sistema de
salde ap6s o processo de diagndstico e
tratamento da sua filha.

Durante a anélise das entrevistas, foi visto que as maes percebem quando ha algum

problema de saide com seu filho, mesmo ndo sabendo o que significam os sintomas

apresentados por eles. Algumas maes até mudaram de pediatra quando este dizia que o filho

“ndo tinha nada”. Foi possivel perceber que o diagnostico da cardiopatia provocou uma

ruptura familiar que vai além da separacdo da crianca e da méde do convivio da familia.

Durante 0 processo de hospitalizacdo houve mudancas de papéis da méde nos cuidados a

criancga, a autonomia dela em relagdo ao filho diminuiu e novas diades foram formadas com

os profissionais de salde. Estas mudancas de papéis e atividades permitem afirmar que a

experiéncia da transicdo ecoldgica foi comum a todas as maes.
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8 DISCUSSAO

8.1 EXPERIENCIAS NO CUIDADO A CRIANCA COM CARDIOPATIA CONGENITA

A familia é um conjunto organizado de pessoas que se relacionam e interagem, cada
membro exercendo o seu papel, que é determinado por questdes culturais e as necessidades
individuais e também do grupo. Isso significa que qualquer mudanga em um dos membros
repercute nos demais. Por isso, 0 comprometimento da salde de um dos membros causa um
estado de crise, com desorganizacdo da estrutura familiar (SUNELAITIS, ARRUDA E
MARCON, 2007). O adoecimento e a hospitalizacdo sao referidos como momentos de crise
para as familias principalmente quando afeta uma crianca e, neste caso, € frequente a familia
ficar fragilizada ao perceber a vida da crianga ameacada. Muitas vezes, a gravidade da
situacdo da crianga faz com que as familias desloquem-se de suas cidades em busca de
atendimento médico especializado e a crianca é quem necessita de maior disponibilidade dos
pais devido a sua condicéo fisica e emocional (CREPALDI, RABUSKE e GABARRA, 2006).

As mudangas e as desorganizac¢@es nas familias estudadas podem ser observadas desde
a mde que vem para Salvador sem conhecer a cidade, nem ter pessoas conhecidas, como
também no modo como vao lidar com a doenca, seja abdicando do emprego e permanecendo
todo o tempo com o filho doente, ndo conseguindo dar atencdo a outros membros da familia,
como um outro filho, por exemplo. Como ja abordado anteriormente, as mdes viveram
mudangas de municipios de distancias entre 107 km a 796 km. A fragilizacdo das familias foi
observada nos relatos das mées deste estudo quando tomaram conhecimento da condicdo
cronica e limitagcGes decorrentes da doenga e isso ndo foi facil para elas. Observou-se o
sofrimento delas frente as incertezas que a doenca cardiaca impde, como o medo de perder o

filho, o medo do imprevisivel e de ndo saber como cuidar da crianga frente a uma crise.

H& um conjunto de sentimentos que se encontram diretamente associados quando se
pensa em doenca e nos efeitos causados pela mesma, independente do 6rgdo acometido
(VIEIRA, LOPES e SHIMO, 2007). Quando a pessoa é acometida de uma doenca cronica,
enfrenta modificacGes na sua vida provocadas por restricdes provenientes da patologia, das
necessidades terapéuticas e de internacdes hospitalares recorrentes (SILVA et al., 2002). No

presente estudo, foi possivel perceber o impacto causado pela cardiopatia congénita nas maes.
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Por ser uma doenga cronica com conseqliente hospitalizagdo, muitas vezes prolongada, exige
das maes - além do acompanhamento clinico regular - cuidado, atencdo e disponibilidade

ainda maiores para o tratamento da crianca.

Crepaldi (1998, citada por Crepaldi, Rabuske e Gabarra, 2006) identificou efeitos que a
doenga e hospitalizacdo da crianga podem desempenhar sobre a dindmica familiar como:
desintegracdo temporaria das familias, com conseqiiente alteracdo dos papéis que cada
membro exerce; agravo ou surgimento de problemas conjugais; adoecimento orgéanico ou até
mesmo psicolégico de outros membros da familia, fazendo com que a doenca da crianca
torne-se a doenca da familia. SituagcBes como estas foram inicialmente observadas e foram
motivadoras para a realizacdo deste estudo. Entretanto, as maes tanto falaram das dificeis
mudancas que ocorreram nas suas vidas, como também reconheceram repercussfes positivas

da doenca.

Quando se trata da cardiopatia congénita, é possivel perceber que esta doenca gera
ansiedade e repercute na vida da crianca e dos seus familiares (RIBEIRO e MADEIRA,
2006). Giannotti (1995) descreveu que as cardiopatias congénitas envolvem certas
peculiaridades, com implicacbes psicologicas bastante especificas, ja que se trata de uma
enfermidade que pode ser identificada logo ao nascimento, ou na primeira infancia. Além
disto, como ocorreu em algumas das criangas das mées entrevistadas, nao foi possivel ter alta
apos o nascimento antes da realizacdo de, pelo menos, exames invasivos para avaliacdo da

gravidade da cardiopatia.

Ribeiro e Madeira (2006) apontam que a situacdo de cardiopatia na vida da mée se
inicia no momento em que ela é informada sobre o diagnostico do filho e percebe sua
gravidade. As mées se desesperam e sofrem, pois, para elas, o problema cardiaco é algo sério,
que lhes foge ao dominio, tornando-as impotentes. Isto foi visto neste estudo, por exemplo,
guando a M5 e a M7 disseram que ndo imaginavam que uma crianga poderia nascer com
problemas no coragdo. A maior parte das maes descreveu este processo como chocante e
desesperador, utilizando do choro para expressar seus sentimentos. As maes também
apontaram o receio que sentem de perder o filho e dos seus medos com relagdo ao futuro da
crianga, bem como a culpa pela presenca da doenca cronica. Estes depoimentos corroboram
com achados da literatura referentes a presenca da doenca crénica na familia (CASTRO e
PICCININI, 2002; FURTADO e LIMA, 2003; MILANESI et al., 2006). As maes relataram
angustia e preocupacdo em relagdo ao diagndstico e ao progndstico da cirurgia, acrescentando

que existe 0 medo de perder o que elas consideram mais valioso na vida: o filho.
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Outro aspecto a ser apontado, através da andlise dos dados, é a presenca da figura
materna como acompanhante do filho doente. As maes, muitas vezes, fazem questdo de estar
ao lado do filho hospitalizado, pois sentem que estdo contribuindo para a melhora da crianca.
Para isso, deixam de trabalhar e abdicam de seus interesses para cuidar do filho. N&o se
observou davida ou arrependimento com relacéo a esta dedicagdo. Esses fatos também foram
descritos em outros estudos (OLIVEIRA e COLLET, 1999; COLLET e ROCHA, 2003;
FURTADO e LIMA, 2003; CASTRO e PICCININI, 2004; JACOB e BOUSSO, 2006;
MILANESI et al., 2006; ROSSATO, ANGELO e SILVA, 2007; BARBOSA, CHAUD e
GOMES, 2008; MOREIRA e ANGELO, 2008).

Através dos trechos das entrevistas foi possivel perceber que as mées, algumas vezes,
recusam a ajuda de outras pessoas por acreditarem que ninguém cuida da crianca tdo bem
quanto ela. Gabatz e Ritter (2007) descreveram que normalmente a mée é a presenca familiar
mais importante para a crianga, pois € quem passa a maior parte do tempo junto a ela, na
gravidez, na amamentacao e no cotidiano do lar, desempenhando um papel de cuidadora e

protetora, atendendo as necessidades e dependéncias emocionais e fisicas da crianca.

De acordo com os discursos maternos foi relatado que a fé em Deus é fundamental para
enfrentar o processo da doenca. Outros estudos também abordaram esta temética (JACOB e
BOUSSO, 2006; MILANESI, et al., 2006; BELTRAO et al., 2007). As maes também
apontaram que a religido € a forca que elas buscam para ajuda-las a enfrentar as horas dificeis
do processo cirurgico. Ribeiro e Madeira (2006) apontaram que ter um filho com problema no
coracdo também significa, para a mae, ter fé, pois é esta fé que da sustentacdo e coragem para
lutar. A mée busca em Deus a companhia necessaria para vencer a jornada de ter um filho

com problema cardiaco.

As mées que compartilham da experiéncia de ter gerado uma crianga cardiopata
relacionam esse episddio com a gravidez conturbada. Elas tentam explicar as causas da
doencga, relacionando-a a atitudes ou idéias delas em relacdo a gestacdo, como ter tido
aborrecimentos ou raivas neste periodo (MALDONADO, 1989 citado por CHAGAS e
NOBREGA, 2005; GIANNOTTI, 1995). Outras maes referiram que ndo se sentem culpadas,

porém questionam o motivo do aparecimento da doenca na crianca.

No presente estudo as mées salientaram que o momento da cirurgia foi a fase mais
temida e que a entrega da crianca no centro cirargico foi muito dolorosa. Esses resultados
corroboram os resultados obtidos em outros estudos (AGUIAR et al.,, 2003; JACOB e
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BOUSSO, 2006). O processo pos-cirurgico na UTI também foi relatado como um momento

muito dificil, devido ao aspecto da crianca e ao ambiente fisico.

Houve valorizacdo da figura paterna por parte de algumas maes. Estas se referiram ao
pai da crianga como um companheiro e também como uma figura fundamental para ajuda-las
a enfrentar o processo da doenga. Algumas maes relataram mudancas positivas no casamento
apos a descoberta da cardiopatia congénita, tornando-se, este, um processo de
amadurecimento no relacionamento do casal. Foi descrito que a presenca do pai € comum em
situacOes de doenca que requer a hospitalizacdo da crianga. Mesmo que a acompanhante seja
quase sempre a mée, o pai exerce a funcdo de coadjuvante e reveza-se com a mée na
permanéncia no hospital (CREPALDI, 2001 citada por CREPALDI et al., 2006). Um outro
estudo descreveu que o envolvimento do pai no cuidado da crianca é fundamental para o
equilibrio emocional da mae e esta percebe o pai como um companheiro que a ajuda a vencer
os conflitos (BARBOSA, CHAUD e GOMES, 2008).

As maes revelaram ter tido contato com outras familias de criancas cardiopatas e
conheceram casos que deram certo e outros que ndo. Porém, ouvir as historias de outras
familias ajudaram as maes a refletirem sobre a propria situacdo, sentindo-se, até mesmo, mais
esperangosas. Resultados semelhantes foram descritos por Jacob e Bousso (2006) e Milanesi
et al. (2006). Bousso e Angelo (2001) descreveram que as familias desenvolvem
relacionamentos significativos nas salas de espera da UTI, pois os familiares escutam as
mesmas historias contadas por outras pessoas que estdo lidando com experiéncias semelhantes
e deparam-se com outros padrdes histdricos, culturais e religiosos, ajudando-os a refletir o que

estdo passando e deixando-os mais fortes e esperangosos.

Além das informacBGes fornecidas pelos médicos, algumas maes buscaram o
conhecimento da doenca por meio de outras fontes, como internet e televisdo. Em outros
casos, as informacg6es fornecidas as mées sobre a doenca foram incompativeis ao seu nivel de
entendimento. Muitas vezes as méaes utilizaram termos técnicos aprendidos com a doenca,

mas sem compreender exatamente o gque significavam e suas implicac@es na vida da crianca.

Para muitas mées, a avo foi considerada a principal fonte de confianga, pois cuida da
crianca tdo bem quanto a méde, abdicando também dos préprios interesses para ajudar no
processo do tratamento da doenca da crianga. Outros autores salientaram que cuidar e apoiar €
o0 papel mais desempenhado pelas avos e que 0s suportes socio-emocionais oferecidos por elas
sdo significativos para a mde e sua crianca (SILVA e SALOMAO, 2003; CASTRO e
PICCININI, 2004).
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A inseguranca das mées em relacdo a doenca repercute na vida social da crianga, por
exemplo, quando a crianca deixa de freqiientar a escola. A justificativa de muitas das criangas
cardiopatas nao estudarem é o fato de que as mées ndo confiam em deixa-las na escola com
receio de que apresentem uma crise e ninguém saiba como proceder. Além disso, as maes tém
receio de deixar a crianga sob o cuidado de pessoas que podem ndo cuidar tdo bem quanto
elas. Em alguns casos, a crianga ndo pode freqlientar a escola devido a gravidade de sua
doenca. No presente estudo, foi relatado também que algumas criangas deixam de frequientar a
escola para dedicarem-se ao tratamento da doenca. Estas consideragdes também foram
descritas por Crepaldi, Rabuske e Gabarra (2006) ao estudarem sobre hospitalizacdo na
infancia. Estas autoras afirmaram que as doencas cronicas, como a cardiopatia congeénita,
implicam na alteracdo da rotina familiar, com tratamento médico a longo prazo ou por toda
vida, com consultas e hospitalizacOes freqiientes e que, para essas criangas, a escolarizagéo e

as relagdes sociais geralmente estdo prejudicadas.

Os relatos maternos apresentados neste estudo confirmaram, como ja foi descrito por
outros autores (PINTO e RIBEIRO e SILVA, 2005), as modificacfes que ocorrem na rotina e
na vida social da familia em decorréncia de uma doenca cronica. A descoberta da doenca
provocou mudangas dos habitos familiares, com restri¢fes das atividades e dos programas em

familia para que se cuide da crianca doente, evitando sua exposicao.

As mdes destacaram o medo que sentem de engravidar novamente para que nao tenham
outro filho cardiopata. Porém, houve maes que engravidaram e tiveram filhos saudaveis e
também mées que optaram por ndo ter outro filho até que o filho cardiopata “se cure”. Este é
um outro nivel das repercussdes da doenca da crianca para a familia, ja que tanto os planos
para novos filhos ficam suspensos, como pode se atribuir a isto a decisdo de ndo ter outros
filhos.

Nesse estudo, foi possivel perceber que as mées desejam o melhor para seus filhos no
futuro e querem que eles tenham uma vida normal, livres das restricdes impostas pela doencga.
O estudo de Rossato, Angelo e Silva (2007) descreveu achados semelhantes e afirmou que a
familia procura pensar positivamente em relagdo ao futuro da crianga, desejando que ela seja

normal e que possa fazer tudo o que as outras criangas fazem.
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8.2 REPERCUSSOES NO CONTEXTO E NO CRONOSSISTEMA DAS MAES

A abordagem ecol6gica desenvolvida por Bronfenbrenner (1979/1996) privilegia
estudos em desenvolvimento de forma contextualizada e em ambientes naturais — o que néo
acontece quando as experiéncias sao realizadas em laboratdério — apreendendo a realidade de
forma abrangente e de forma mais proxima daquela como é vivida e percebida pela pessoa no
contexto em que habita (MARTINS e SZYMANSKI, 2004). Um dos aspectos que motivou
este estudo foi exatamente a condicdo de que o hospital ndo € uma casa, mas para algumas
destas criancas é o ambiente mais indicado para sua vida naquele periodo. Através da longa
permanéncia da crianca neste novo ambiente, houve adaptacdes pessoais aproximando 0s

modos de vida da familia para o hospital.

Bronfenbrenner preconiza o “desenvolvimento-no-contexto” e considera que o0
“desenvolvimento humano se da nas relacbes com contextos de desenvolvimento, os quais se
referem as relagdes interpessoais, aos papeis — atividades e relagcdes esperadas de uma pessoa
que ocupa determinada posicdo, e de outros em relacdo aquela pessoa — e ambientes.”
(CREPALDI, RABUSKE e GABARRA, 2006, p.14). Farias e Monteiro (2006) descreveram
que a abordagem de Bronfenbrenner tem-se apresentado como uma opcao inovadora para o
trato de desafios tedricos e metodologicos, privilegiando aspectos saudaveis do
desenvolvimento, estudos em ambientes naturais e focalizando a pessoa em desenvolvimento
no maior nimero possivel de ambientes. Estas autoras acrescentaram que a teoria ecoldgica
sugere diversificadas possibilidades de prevencdo e intervencdo junto ao desenvolvimento
humano e que as pessoas podem ser beneficiadas pelas condicdes favoraveis nos diferentes

niveis ambientais, tanto no microssistema, quanto nos Meso, exo e macrossistemas.

A mudanca de moradia da casa do interior para o hospital é um fator que interfere no
mesossistema da mae. A maior parte das maes entrevistadas reside no interior do estado e
relataram o quanto € dificil ficar longe da sua cidade de origem, vivendo momentos de
desespero e soliddo. A vinda do interior para a capital é, talvez, a mudanca mais drastica, a
mudanca que mais exige adaptacdes das maes - e também de toda familia - dos seus modos de
viver com as rotinas e exigéncias hospitalares. Um aspecto comum ao grupo de maes que vem
de outras cidades, independente da gravidade do caso, da idade da crianca ou do nivel de
escolaridade da mae, é que esta mudancga tem grande repercussdo na vida delas, pois estdo em

Salvador — que é um lugar desconhecido — em uma condi¢cdo muito especial — que € a
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hospitalizacdo do filho — e ainda devido a uma doenca que usa de recursos tecnologicos da
medicina que distanciam ainda mais a vida cotidiana anterior a hospitalizacdo. As mées
verbalizaram que permanecem durante muito tempo sozinhas no hospital, ja que o pai da
crianga, geralmente, permanece trabalhando no interior para manter a renda familiar. O
revezamento com outros familiares ou amigos torna-se incomum, devido a distancia do
municipio de origem em relacdo a Salvador. Identifica-se, entdo, uma articulagdo com a
compreensdo do desenvolvimento, ja que a mae, que é do interior, cuida sozinha da filha no

hospital.

Com a vinda da mée para a capital e o pai permanecendo no interior, existe uma
alteracdo no contexto familiar, nas suas rotinas e na dindmica familiar, através da situacédo
disruptiva provocada pela hospitalizacdo da crianca. Antes da doenca do filho, algumas méaes
nunca tinham sido inseridas no ambiente hospitalar de forma duradoura e este fato provocou
mudancas no microssistema, com formacdo de novas diades (mde com profissionais da area
de salde e crianca com estes mesmos profissionais) e o fortalecimento da relacdo diadica
entre mae e filho, colaborando para o desenvolvimento de ambos. Bronfenbrenner descreveu
gue a aprendizagem observacional é facilitada quando o observador e a pessoa sendo
observada véem a si mesmos como fazendo alguma coisa juntos e que 0 impacto
desenvolvimental de uma diade observacional tende a ser maior quando ela ocorre no
contexto de uma diade de atividade conjunta. Isto ocorre, por exemplo, quando a mée observa
a aparéncia da crianga, percebendo quando ela pode estar iniciando uma crise, ou
permanecendo mais tranqlila quando os valores de oxigénio (que pode ser observado no

monitor da UT]I) estiverem normais.

Algumas maes relataram o tempo de espera na fila do SUS e este fato registra a
observagdo da interferéncia do macrossistema, instituicbes e padrdes socio-culturais que
aparentemente ndo existiam no cotidiano da mae, ja que, como foi descrito anteriormente
neste estudo, a lista de espera do SUS existe devido a grande demanda de criancas candidatas
a realizacdo da cirurgia cardiaca. Porém, esta demanda excede a disponibilidade de recursos
hospitalares. A gravidade desta situacdo aumenta, pois 50% dos portadores de cardiopatia
congénita devem ser operados no primeiro ano de vida, o que nem sempre é possivel
(HADDAD et al., 2002; PINTO JR. et al., 2004).

Outras mées, como a M2, M4 e M13, revelaram que, apesar de ndo permitirem que o
filho corra, brinque ou até mesmo chore demais, realizam com a crianga certas atividades

juntos, como passear. Este fato pode ser articulado com a diade observacional, ja que a mée
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presta atencdo nas atividades do filho. Quando a mae afirma que permite que o filho tenha
lazer e realizem passeios juntos, tem-se uma diade de atividade conjunta. As diades também
constituem processos desenvolvimentais. Bronfenbrenner descreveu que as diades podem
passar por um curso de desenvolvimento, como os individuos passam: “Quando duas pessoas
comegam a prestar atencdo as atividades uma da outra, é mais provavel que se empenhem
juntas nessas atividades.” (p. 48). O autor ainda acrescentou que, dessa forma, as diades
observacionais tendem a se transformar em diades de atividade conjunta. As maes, como a
M1 e a M3, apontaram que elas costumam brincar cuidadosamente com seus filhos e sdo suas
companheiras a maior parte do tempo e, em alguns casos, durante todo o tempo. De acordo
com Martins e Szymanski (2004), a brincadeira € um importante instrumento ou veiculo
promotor dos chamados processos proximais de desenvolvimento, sendo, o brincar, uma

atividade capaz de fomentar o desenvolvimento de diades.

Durante as entrevistas foi visto que as maes aprendem a conviver com a doenca da
crianca. Quando descobrem a doenca, privam o filho de qualquer tipo de atividade, mas com
0 passar do tempo deixam a crianca mais “a vontade”. Esta afirmacéo pode ser articulada com
a compreensdo de desenvolvimento da mae, pois este fato interfere na vida dela e também na
da crianca. A méde aprende a cuidar do filho e se adapta as circunstancias impostas pela
doenga. Como exemplo desta situacdo tem-se a M12. Esta méde se adaptou a doenca da
crianca, que foi descoberta ha cinco anos, e refere que tenta tratar a filha como se fosse uma
crianga normal, mesmo sabendo que ela ndo é, porém passeia com a filha, cuida da sua

alimentacdo e ndo pensa o tempo inteiro que a filha dela é doente.

Durante a pesquisa foi possivel perceber a existéncia de trabalhos com familias que
apoiaram sua analise na teoria proposta por Bronfenbrenner. Ndo foi encontrado, porém,
nenhum estudo com maes de criangas cardiopatas utilizando como referencial teérico a
Ecologia do Desenvolvimento Humano. Contudo, alguns trabalhos foram realizados dentro do
ambiente hospitalar. Como na pesquisa de Bomfim, Bastos e Carvalho (2007), o presente
estudo também confirmou que, durante a hospitalizacdo da crianga, 0 microssistema familiar
foi obrigado a se relacionar com o microssistema UTI e, estes dois ambientes, formaram um

mesossistema. Esta afirmacéo é valida ao se tratar da internagdo de uma crianca cardiopata.

Os conceitos da Teoria Ecoldgica do Desenvolvimento Humano relacionados ao evento
hospitalizacdo de uma crianca doente foram descritos por Novaes e Portugal (2004). Estas

autoras permitiram a compreensdo da participagdo da criangca em diferentes contextos. Ha
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uma correlacdo desses conceitos com as maes de criangas cardiopatas, apesar do foco do

estudo acima descrito ser a crianca.

Apesar das maes serem bem diferentes, a proposicdo ecoldgica possibilitou visualizar
elementos significativos e elementos comuns a elas. As mées entrevistadas também
constituem diades e participam do micro, meso, exo e macrossistemas em relagdo ao ambiente
hospitalar e, consequentemente, sofrem influéncias desses diferentes contextos sobre seu

desenvolvimento.
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9 CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo teve como objetivo principal analisar a experiéncia de mdaes de criangas com
cardiopatia congénita em relacdo ao processo diagndstico, tratamento e o periodo de
hospitalizacao referente ao pré e pds-cirurgico. Para isto foram entrevistadas quinze méaes de

criancas que encontravam-se hospitalizadas devido a patologia cardiaca.

A cardiopatia congénita proporciona & mae uma compreensdo negativa da doenca,
cercada de dor, sofrimento, perdas e descontrole. Muitas sdo as adversidades influenciadas
pela cardiopatia e as mées abdicam de suas vidas para acompanhar os filhos e atender as
demandas deles. Em geral, demonstram satisfacdo e fazem questdo de estar ao lado do filho
durante a hospitalizacdo e também em casa, ndo se importando com o fato de se
desprenderem do seu cotidiano, passando a seguir a vida de acordo com as rotinas

hospitalares e exigéncias do tratamento.

Foi possivel perceber, ao contrario do que imaginava antes da realizacdo desta pesquisa,
que houve mudancas positivas no casamento da maioria das maes estudadas, sendo a presenca

da cardiopatia um processo de amadurecimento entre 0s casais.

Considerando a escassez de evidéncias na literatura que descrevam a experiéncia de
médes com apoio na teoria proposta por Bronfenbrenner, foi possivel conhecer como estas
mulheres vivenciam a cardiopatia congénita na familia, afirmando a influéncia das condic6es
macrocontextuais para o curso da doenga, como também para o desenvolvimento humano,
especialmente a diade mée-filho. As mudancas ocorridas nos quatro niveis ambientais foram
analisadas de acordo com os relatos das maes, atingindo-se o objetivo de apresentar como o
processo de diagndstico, tratamento e hospitalizagdo podem ser articulados com a

compreensdo do desenvolvimento humano.

No momento da analise das entrevistas, percebeu-se a limitacdo das questdes realizadas
em relacdo ao modelo bioecologico do desenvolvimento humano, ndo sendo possivel
desenvolver resultados aprofundados referentes ao processo, a pessoa e ao tempo. Apesar
disto, o objetivo do estudo foi descrever as principais repercussdes da doenga nos contextos
vividos pela mée. Ainda assim, questdes poderiam ter sido abordadas, identificando outras
mudancas nos diferentes contextos propostos por Bronfenbrenner. A pesquisa realizada por

Bomfim, Bastos e Carvalho (2007), estruturada com base no modelo PPCT, pode servir como
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referéncia para que o presente estudo siga um caminho futuro, como também os estudos

realizados por Crepaldi (2005, 2006) relativos ao processo saude-doenca.

Seria importante realizar outros estudos que enfocassem a percep¢do do pai e do casal a
respeito das suas experiéncias acerca da cardiopatia congénita. Pode-se também pensar a
familia, estudando-a e aprofundando o conhecimento sobre este tema, para que se
compreenda melhor a dificil trajetoria dos que convivem com a doenga presente em um dos
membros da familia. Novos estudos poderiam ser pensados, como trabalhar as maes em varios
momentos, com foco no cronossistema, entrevistando-as ndo sé no ambiente hospitalar, como

também nas suas casas.

O presente estudo trabalhou com diferentes patologias cardiacas, com mées de
diferentes idades e escolaridades, pacientes que tinham convénio e outros que eram USUarios
do SUS. A principio, este fato parecia um problema, porém com o decorrer das entrevistas e
analise das mesmas, foi possivel perceber que as angustias, preocupacdes e medos das maes
independiam da gravidade da doenca. Por maior nivel de escolaridade que apresentassem, a
descricdo anatémica e fisiologica da patologia ndo era 0 mais importante, o que interessava é

que seu filho tem uma doencga no coracdo e pode morrer.

Trabalhar como fisioterapeuta em uma UTI cirdrgica pediétrica que tem como foco o
atendimento de criancas cardiopatas, conviver diariamente com essas maes ouvindo suas
historias, suas duvidas, seus medos e inquietacdes despertou em mim o interesse por esse
tema, para entender mais profundamente como é, para elas, conviver com a doenca cronica de
um filho. Tive muitas surpresas durante as entrevistas, imaginava muitas coisas em relacdo ao
que as maes pensavam sobre a doenca, sobre as hospitalizacbes que ocorrem pela cardiopatia
e suas complicacdes, que ndo se confirmaram. Preferi enfocar apenas as mées, por serem elas
qguem frequentemente acompanham a crianca neste processo. Percebi que elas ndo se
importam de acompanhar a crianga em todos 0s momentos, tanto em casa, como no hospital.
Enfrentam insonias, fome, frio, o fato de estar longe da familia e da “vida normal” para cuidar
do filho doente. Por vezes revezam o acompanhamento do filho no hospital com o pai, porém,
preferem elas mesmas estarem do lado da crianga. O acordo existe entre muitos casais:
enquanto a mulher acompanha o filho, o marido trabalha para pagar as contas. Algumas
vezes, ouvia das mées as mudancas que ocorriam no casamento depois da descoberta da
doenca como sendo um ponto negativo nos relacionamentos. Através das entrevistas pude
perceber como muitos casais amadureceram com a doenga da crianga, melhorando o

relacionamento. Partilhar com as maes suas inquietudes, trouxe implicagfes importantes na
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minha pratica como fisioterapeuta. Hoje entendo melhor a forma como lidam com essa

situacdo e o que representa a doenca na vida delas e de suas familias.
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APENDICE A - Consentimento para participacdo em pesquisa

TITULO: A experiéncia de maes de criancas com cardiopatia congénita: o processo de
diagndstico, tratamento e hospitalizagdo.

INVESTIGADOR: Isis Nunes Veiga

OBJETIVO

Vocé estd sendo convidada a participar de uma pesquisa sobre a experiéncia de maes de
criangas com cardiopatia congénita em relacdo ao processo de diagndstico, tratamento e
hospitalizacao.

PROCEDIMENTOS

Serd realizada uma entrevista semi-estruturada orientada por um roteiro composto por 19
perguntas. Posteriormente esta entrevista sera transcrita integralmente para que possa ser
analisada. O método de pesquisa ndo cria qualquer risco potencial para vocé como sujeito,
ndo comprometendo também a assisténcia a crianca. Este serd um procedimento seguro e que
ndo representard nenhum tipo de custo para 0 mesmo, bem como nao sera oferecido nenhum
tipo de gratificacdo, respeitando a Lei 196/96 do Conselho Nacional de Saude.

CONFIDENCIALIDADE

As informacdes prestadas por vocé fundamentardo um trabalho de conclusdo do Mestrado em
Familia na Sociedade Contemporéanea da Universidade Catdlica do Salvador. Outros trabalhos
cientificos podem ser derivados desta pesquisa, mas, em qualquer circunstancia, sua
identidade sera mantida em absoluto sigilo.

DIREITO DE RECUSAR OU DESISTIR DA PARTICIPACAO

Sua participacdo nesta pesquisa é voluntéaria, ou seja, vocé pode recusar-se a dela participar.
Se mudar de idéia a respeito da sua participacdo na pesquisa apos o inicio da mesma, vocé
pode deixa-la. Negar-se a participar ou interromper sua participagdo ndo trar4& nenhuma
consequiéncia negativa para vocé e nem para a crianca.

QUESTOES

Se vocé tiver qualquer pergunta a fazer, por favor, sinta-se a vontade para colocéa-la. Se no
futuro vocé tiver mais perguntas a fazer, entre em contato com a investigadora principal pelos
nameros: (71) 3452-8768/ (71) 9195-8725.

Declaro que, ap6s convenientemente esclarecido pelo pesquisador e ter entendido o que me
foi explicado, consinto em participar da presente pesquisa.

Data Assinatura do participante
RG ou CPF:

Data Assinatura do investigador
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APENDICE B - Roteiro de entrevista

1. Como foi a gravidez e o parto?

2. Quando vocé recebeu a noticia? A crianca tinha que idade?
3. Como foi recebida a noticia da cardiopatia congénita?

4. Qual seu conhecimento sobre a doenca?

5. Como vocé convive com a doenga? Como se sente?

6. Vocé enfrenta dificuldades em relacdo ao tratamento?

7. Quais os seus medos em relagédo a doenga?

8. Qual foi o momento mais dificil que vocé viveu desde que descobriu a doenca? Quem
estava por perto?

9. Vocé se sente culpada pela doenca?

10. Como a doenca interferiu na forma de vocé cuidar deste (a) filho (a) e dos outros?
11. Como ¢é o dia-a-dia da familia em relacdo ao cuidado?

12. A familia se organiza para ajudar no cuidado da crianca durante a hospitalizacdo?
13. Como é seu relacionamento com seu filho (a)?

14. Seu cotidiano esta dependendo da condigdo de saude do seu filho (a)?

15. A rotina da familia mudou? Em qué?

16. Seu casamento mudou?

17. Vocé tem medo de ter outro filho?

18. Quais suas expectativas em relagdo ao futuro da crianga?

19. Vocé gostaria de deixar uma mensagem para outras familias que convivem com a doenca?
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