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Resumo

A realidade das crianças portadoras de cardiopatia congênita é especialmente desafiadora. São 
sobrepostos limites decorrentes da condição biológica, social e dos sistemas de saúde. Analisou-se 
a experiência de mães de crianças com cardiopatia congênita em relação ao processo diagnósti-
co, tratamento e hospitalização. Foram entrevistadas quinze mães acompanhantes. A análise das 
entrevistas foi realizada sob duas perspectivas: análise do conteúdo das entrevistas e uma análise 
orientada por conceitos propostos no modelo Bioecológico de Desenvolvimento Humano. As 
mães têm seu cotidiano modificado pelas frequentes hospitalizações e pelos limites ditados pela 
doença e seu tratamento. Através do modelo bioecológico, os resultados apontaram as mudanças 
ocorridas nos quatro níveis ambientais dos quais as mães participam: o microssistema da mãe 
passou a ser composto por relações com profissionais de saúde; as mães desistem de trabalhar 
para cuidar do filho, o que demonstra interferência no mesossistema; o cotidiano da mãe fica 
submetido às regras e rotinas do hospital, com repercussões no seu exossistema; com relação ao 
macrossistema, foi observado que as condições estruturais do sistema de saúde brasileiro só pas-
saram a ser conhecidas pelas mães após o processo diagnóstico e tratamento dos filhos. 
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1. Introdução

As cardiopatias congênitas são todas as alterações 
estruturais e/ou funcionais do sistema circulató-

rio que provocam disfunção do fluxo sanguíneo. 
Essas alterações ocorrem devido a um defeito na 
formação embrionária do sistema cardiocircula-
tório. A forma de classificação da doença mais 
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utilizada é através da presença ou não de ciano-
se, que é a coloração azulada da pele e mucosas 

(ABUD, 2007). 

A prevalência de cardiopatias congênitas está en-
tre oito a dez crianças por 1000 nascidos vivos e 
são consideradas as anomalias congênitas com 
maior prevalência ao nascimento (MONTEIRO, 
2000; RANTAK; McCUBBIN, 2002; HOFFMAN; 
KAPLAN; LIBERTHSON, 2004; PINTO JR., 2004; 
AMORIM et al., 2008; CAPOZZI et al., 2008). Esta 
grande demanda excede a disponibilidade de re-
cursos hospitalares, mesmo em países economi-
camente desenvolvidos, tendo como consequên-
cia 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 saúde e a família estão preparadas para lidar 
com esta condição crônica. 

A hospitalização é um momento delicado e bas-
tante difícil na vida de qualquer ser humano, es-
pecialmente quando se trata de uma criança, pois 
implica mudanças na rotina da família. Há a an-
siedade pela exposição da criança e o estresse do 
ambiente, sendo que uma das principais fontes de 
segurança das crianças são os pais. Estes exercem 
papel fundamental no contexto da hospitalização 
infantil, pois representam uma referência para a 
criança, mediando a relação terapêutica (FAQUI-
NELLO; HIGARASHI; MARCON, 2007). 

Os estudos realizados em torno dessa temática 
afirmam a importância das mães como acompa-
nhantes e reconhecem esse período como par-
ticularmente desafiador, devido às impossibili-
dades de conciliar as demandas da criança, do 
resto da família e da vida profissional. Do ponto 
de vista teórico, os estudos não adotam funda-
mentações que fortaleçam suas análises (COL-
LET; ROCHA, 2003; JACOB; BOUSSO, 2006; 
RIBEIRO; MADEIRA, 2006). De acordo com o 
que foi descrito, este estudo teve como objetivo 
analisar a experiência de mães de crianças com 

cardiopatia congênita, desde o diagnóstico até a 
hospitalização.

1.1. A teoria bioecológica do desenvolvi-
mento humano de Urie Bronfenbrenner

Bronfenbrenner (1979/1996) privilegia estudos 
em desenvolvimento de forma contextualizada 
e em ambientes naturais, apreendendo a realida-
de de forma abrangente e de forma mais próxima 
daquela como é vivida e percebida pela pessoa no 
contexto em que habita (MARTINS; SZYMANS-
KI, 2004). O desenvolvimento humano é estudado 
através da interação sinérgica entre Processo, Pes-
soa, Contexto e Tempo, formando o modelo PPCT.

O Processo é uma relação entre o ambiente e as ca-
racterísticas da pessoa em desenvolvimento, cons-
tituindo-se pelos papéis e atividades diárias da pes-
soa. O segundo núcleo é a Pessoa, que envolve as 
características determinadas biopsicologicamente 
e também as que foram constituídas na interação 
com o ambiente, referindo-se a constâncias e mu-
danças no ciclo vital do ser humano em desenvol-
vimento (MARTINS; SZYMANSKI, 2004; NAR-
VAZ; KOLLER, 2004).

O Contexto refere-se ao meio ambiente ecológico 
no qual o indivíduo está inserido e onde ocorrem 
os processos desenvolvimentais. São quatro os 
níveis ambientais que interagem entre si descri-
tos por Bronfenbrenner (BRONFENBRENNER, 
1996; MARTINS; SZYMANSKI, 2004): o micros-
sistema é o complexo de inter-relações dentro 
do ambiente imediato, um contexto no qual há 
um padrão de atividades, papéis e relações in-
terpessoais experenciados pela pessoa em desen-
volvimento; o mesossistema é um conjunto de 
microssistemas de que uma pessoa participa dire-
tamente, sendo que a interconexão se aplica não 
apenas aos ambientes, mas também aos vínculos 
entre os ambientes; o exossistema consiste nos 
ambientes que a pessoa não frequenta, mas que 
influenciam indiretamente o seu desenvolvimen-
to; o macrossistema é o complexo de sistemas 
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encaixados, interconectados, composto pelo con-
junto de padrões globais de ideologia, por valores, 
crenças, religiões, culturas e subculturas presentes 
no cotidiano das pessoas influenciando seu desen-
volvimento.

O Tempo, também denominado de cronossistema, 
é o desenvolvimento no sentido histórico, permi-
tindo observar como as mudanças que ocorrem no 
ciclo de vida influenciam o desenvolvimento hu-
mano (MARTINS; SZYMANSKI, 2004; NARVAZ; 
KOLLER, 2004).

O modelo proposto por Bronfenbrenner tem seu 
foco aproximado no indivíduo e nas relações diádi-
cas, destacando a importância do desenvolvimento 
como conquista da relação com os vários níveis do 
sistema (FRANCO; BASTOS, 2002). Quando um 
filho é hospitalizado, a mãe sofre influência no 
desenvolvimento, dessa forma, a doença cardíaca 
é vivenciada não só pela criança, como também 
pela mãe. 

Alguns poucos estudos se basearam no modelo 
ecológico para analisar situações de hospitaliza-
ção. Concluiu-se que o microssistema familiar foi 
obrigado a se relacionar com o microssistema Uni-
dade de Terapia Intensiva (UTI), sendo que estes 
dois ambientes distintos necessitaram tornar-se 
familiares, formando um mesossistema. Assim, 
reconheceu-se que ocorreu uma reorganização 
da família em resposta ao evento e às demandas 
recorrentes, como também se reconheceu que, ao 
se relacionar com a equipe de saúde, a criança, em 
seu novo ambiente ecológico, enriquece-a com 
experiências marcantes, pois proporciona apren-
dizagem e desenvolvimento. A criança com a sua 
família e o membro da equipe de saúde formam 
uma díade de atividade conjunta. Concluiu-se, 
com o estudo, que o modelo ecológico permite 
compreender que a participação de uma criança 
em diferentes contextos proporciona-lhe um de-
senvolvimento mais intenso e qualificado no am-
biente hospitalar (NOVAES; PORTUGAL, 2004; 
BOMFIM; BASTOS; CARVALHO, 2007).

2. Metodologia
O estudo foi realizado em um hospital de refe-
rência para cardiopatia congênita, credenciado ao 
SUS, em Salvador, BA.

Foi realizado estudo qualitativo a partir de entrevis-
tas com quinze mães com idades entre vinte e um e 
trinta e oito anos. As mães tinham seus filhos inter-
nados em UTI ou enfermaria, estes já realizaram ci-
rurgia cardíaca pelo menos uma vez, não sendo es-
colhida nenhuma patologia específica; e aceitaram 
a participação na pesquisa de modo espontâneo.1*** 

Foram realizadas entrevistas semiestruturadas, ori- 
entadas por um roteiro que abordou o medo em 
relação à doença; as dificuldades enfrentadas com 
o tratamento; as mudanças na rotina da família e 
no casamento. 

As entrevistas foram gravadas, transcritas na ín-
tegra e, posteriormente, submetidas a dois mode-
los de análise. A análise de conteúdo foi orientada 
por 13 categorias elaboradas a partir da fala das 
mães (GOMES, 2002) e a análise com base no mo-
delo Bioecológico de Desenvolvimento Humano 
(BRONFENBRENNER, 1979/1996). 

Para este artigo, optou-se pela história de uma mãe e 
assim foram analisados os conceitos de micro, meso, 
exo, macrossistema e cronossistema. Foi considera-
do que a análise orientada por estes conceitos pos-
sibilitaria observar o desenvolvimento vivido por 
esta mãe associado à experiência de diagnóstico e 
tratamento do seu filho com cardiopatia congênita. 

3. Resultados e discussão

3.1. Análise por categorias

3.1.1. Diagnóstico da cardiopatia

O diagnóstico da cardiopatia congênita se deu em 
diversas circunstâncias. Algumas mães percebe-

1 O estudo foi aprovado pelo Comitê de Ética do 
Hospital, protocolo nº 19398.
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ram e identificaram sinais clínicos nos seus filhos, 
como cansaço e coloração azulada da pele, porém 
não imaginavam que esses sintomas fossem carac-
terísticos da cardiopatia. O diagnóstico realizado 
pelos médicos aplicou-se às crianças que não ti-
nham crise cianótica. Independentemente do grau 
de escolaridade das mães, todas elas não imagina-
vam que crianças poderiam apresentar esse tipo de 
doença. Muitas vezes, os sintomas foram associa-
dos a problemas respiratórios: 

“Pra falar a verdade, eu nunca ouvi dizer que 
uma criancinha já sentia problema de coração. 
Eu pensava que não nascia assim...” (informa-
ção verbal). 

O momento da descoberta gerou, nessas mães, um 
desespero muito grande, além do medo da perda 
do filho. O choro foi a principal expressão de preo-
cupação após a descoberta da cardiopatia: 

“Quando soube a notícia da cardiopatia, eu cho-
rei, chorei tanto!”. (informação verbal).

Algumas mães relataram que, após o diagnóstico, 
foi possível associar problemas que os filhos tinham, 
como dificuldade para mamar, fraqueza e desen-
volvimento motor tardio. 

3.1.2. Conhecimento sobre a doença

As mães, ao serem questionadas sobre o conhe-
cimento da doença, apresentaram diferentes res-
postas. Algumas mães afirmaram que nunca le-
ram sobre a doença, algumas por não quererem, 
ou simplesmente por falta de curiosidade. Outras 
mães referiram ter o conhecimento tanto formal 
como informal através do contato com outros pais 
de crianças com o mesmo diagnóstico, com suces-
so e sem sucesso. As mães escutam as mesmas his-
tórias contadas por outras famílias, o que auxilia 
essas mães a refletirem sobre o que estão passando, 
muitas vezes, deixando-as com mais esperança e 
sentindo-se mais fortes. 

“Entrei em contato com várias pessoas que ti-
veram filhos, que se deram bem, que tiveram 
problemas e que hoje estão bem. [...] Conheci 
casos que deram certo e conheci casos que não 
deram certo.” (informação verbal).

Percebeu-se que a qualidade das informações for-
necidas às mães sobre a cardiopatia congênita foi 
incompatível com seu nível de entendimento e as 
mães informaram aspectos de sua ignorância:

“Não tenho conhecimento sobre a doença. Só 
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. [...] eu pensei que era uma veiazinha, 
mas quando eu vi que era um negoço (sic) gros-
so, eu me assustei. Nunca tinha imaginado.” 
(informação verbal).

Foram observados diálogos com vocabulário que 
exigia termos técnicos previamente desconheci-
dos, o que foi aprendido ao longo da experiência 
de diagnóstico e hospitalização. 

3.1.3. Sentimentos em relação à doença

Esta categoria trata da preocupação e das mu-
danças decorrentes do diagnóstico. As mudan-
ças ocorrem tanto no cotidiano — por exemplo, 
quando a mãe deixa de trabalhar — como nos 
sentimentos:

“É estranho, é diferente, a gente sente assim, pa-
rece que a gente tem um filho deficiente. Que 
até então não pode brincar, não pode fazer mui-
to esforço. Sinto preocupação com ele o tempo 
todo depois que fiquei sabendo da doença.” (in-
formação verbal).

Tristeza foi o sentimento mais manifestado por 
meio das falas das mães em relação à cardiopatia 
congênita. Muitas vezes, a mãe busca algum tipo 
de explicação quanto ao motivo pelo qual a car-
diopatia aconteceu. O sofrimento presente frente 
às incertezas que a experiência impõe faz parte 
do processo: 
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“Eu me sinto triste. Por que ele tem isso, né? 
Tem que passar por isso, uma criança tem que 
passar por isso tudo. Ele tá sendo muito forte, 
tem horas que até mais forte do que eu.” (infor-
mação verbal).

3.1.4. Temores provocados pela doença

As mães afirmaram que um dos seus temores é que 
o filho apresente alguma crise em casa, fato rela-
tado inclusive pelas mães cujos filhos nunca apre-
sentaram crise cianótica ou outros sintomas. As 
mães têm medo do imprevisível, do que a doença 
pode causar e que os eventos ocorram sem condi-
ções de socorro. 

“Eu tenho medo, sei lá, de ele voltar a ter ou-
tro problema de novo, ou ele só viver com esse 
problema, entendeu? Mas não como era, mas 
assim, por exemplo, como ele fez agora a cirur-
gia, aí eu levar dois, três meses lá e ele voltar 
com qualquer outro problema sobre o coração. 
Tenho medo de ele ter alguma coisa em casa.” 
(informação verbal).

3.1.5. Momento mais difícil e fontes de apoio

A maior parte das mães afirmou que o momento 
da cirurgia seguido do pós-operatório foram as 
fases mais temidas. A hospitalização para a famí-
lia, muitas vezes, significa dor pelo sofrimento da 
criança e preocupação em relação ao prognóstico, 
e esses sentimentos são exacerbados durante a in-
tervenção cirúrgica, já que este processo envolve 
riscos, medo, expectativas e fantasias: 

“Foi no dia que ele fez a cirurgia, foi o momen-
to mais difícil. Uma irmã minha tava me dando 
apoio nesse momento.” (informação verbal).

“Quando ele entrou pra fazer a cirurgia, não fi-
quei tão traumatizada quanto depois, quando 
eu vi. Na saída. Tava feio. Aquela cena eu tento 
apagar da minha mente, né? Horrível. O rosto 
fica deformado, os olhos inchados, parecia que 
tava morto. Aquilo ali foi muito triste.” (infor-
mação verbal).

A maior parte das crianças é procedente de outros 
municípios do Estado. Devido a esse fato, algu-
mas mães que moram no interior referem o des-
locamento entre cidades e o fato de “morar” em 
um hospital, distante da família, de parentes e de 
amigos, como o pior momento do processo. Para 
estas mães, cuidar do filho longe de sua cidade de 
origem, vir para a capital sem previsão de quantos 
dias irão ficar e sozinhas, significam momentos de 
angústia e desespero: 

“O mais difícil é porque eu sou do interior, en-
tão, minha vida é toda lá, então, o mais difícil é 
me deslocar de lá pra vir pra cá, então, nunca é 
como a gente estar perto de casa.” (informação 
verbal).

A análise das entrevistas permitiu identificar que 
a maior parte das mães valoriza a figura paterna e 
percebe o pai como um companheiro, sendo que o 
envolvimento dele no cuidado da criança constitui 
fator essencial para que elas enfrentem com mais 
força o curso da doença. 

3.1.6. Sentimento de culpa

Algumas mães vivenciam a culpa por ter gerado 
uma criança cardiopata, já que foi um evento que 
ocorreu durante a gravidez. As mães imaginavam 
que tinham contribuído para que seus filhos nas-
cessem com a doença, tanto pela intranquilidade 
na gestação, quanto por não terem descoberto du-
rante o pré-natal: 

“De um modo, eu me sinto culpada, na minha 
gravidez, me enraivava por besteira, eu chora-
va muito, então, eu acho que isso contribuiu 
um pouco pra meu filho ficar assim. Porque 
se eu tivesse tido uma gravidez menos dolo-
rosa, acho que meu filho não tava passando 
por isso. Eu não sei se o que eu penso é certo, 
mas esse pensamento eu tenho.” (informação 
verbal).

A maior parte das mães relatou que não se sentem 
culpadas pela doença:
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“Não me sinto culpada pela doença dele, o que 
eu tinha que fazer antes de engravidar e no pe-
ríodo que eu tava grávida eu fiz, eu não me sinto 
culpada.” Mesmo assim, questionam a doença. 
(informação verbal).

3.1.7. Rotina de cuidado no ambiente doméstico

Com base nas respostas das mães, emergiram dois 
grupos dentro desta categoria: mães que não reco-
nhecem ter mudado a rotina devido ao diagnóstico 
e mães que têm a rotina completamente modifica-
da por causa do diagnóstico: 

“É normal. Sem diferença. Eu nunca deixei 
de trabalhar por causa dele. Agora que eu vou 
deixar, porque, no caso, ele já fez a cirurgia... 
quanto tempo eu puder, eu trabalho. Eu nunca 
fiquei sem trabalhar por causa dele. Quando ele 
melhorar, vou voltar pro (sic) trabalho.” (infor-
mação verbal).

“Ele, desde quando nasceu, foi sempre ali co-
migo. Eu parei no tempo, só pra ele mesmo. Ti-
nha dia que eu não tinha tempo nem de tomar 
banho por causa dele. Tinha dia que ele não me 
deixava por nada, era o dia todo ele se sentin-
do mal. Aí quando era mais tarde, que ele ia 
dormir, que ia ter tempo de tomar um banho, 
pentear o cabelo.” (informação verbal).

Notou-se que algumas mães eram praticamente as 
únicas pessoas que cuidavam de seus filhos. Mui-
tas vezes, isso ocorre porque elas se consideram as 
únicas responsáveis pela criança doente e recusam 
a ajuda de outras pessoas. 

A avó foi considerada como um importante apoio 
materno, assistindo a criança e sendo fonte de con-
fiança para a mãe:

“Eu morava num bairro bem longe de minha 
mãe. Tanto que eu aluguei minha casa e vim 
morar numa casa perto dela. Aí a gente se reve-
za. Minha mãe não abre mão de fazer o almoço 
dele, a comidinha dele todos os dias.” (informa-
ção verbal).

3.1.8. Organização da família no cuidado  
durante a hospitalização

As mães consideraram importante permanecer 
com seus filhos no hospital e evitam, ao máximo, 
qualquer possibilidade de separação deles expli-
cando que as crianças sentem-se mais seguras e 
protegidas, pois têm alguém em quem confiam 
por perto.

Foi possível perceber que o envolvimento fami-
liar favoreceu a formação de fontes de apoio en-
tre todos, principalmente no cuidado prestado à 
criança. As mães que são provenientes do interior 
do Estado, diante da ausência de familiares, vivem 
maiores dificuldades. Apesar de sentirem-se can-
sadas, preferem que o cuidado da criança seja rea-
lizado somente por elas: 

“Eu tô doida pra ir embora. Porque, tipo assim, 
quem mora aqui é bom, né? Porque pode reve-
zar [...] Tô aqui sozinha porque ninguém pode 
vir. Porque lá quem poderia vir era o pai, mas o 
pai dela tem que tá lá trabalhando, né? Porque 
se ele vir (sic) pra cá e ficar parado, quando a 
gente chegar lá, a gente não vai ter dinheiro pra 
poder comprar o que ela vai precisar, né? [...] 
Só eu mesmo (sic) pra abrir mão do trabalho.” 
(informação verbal).

3.1.9. Limitações vividas pela mãe

A maior parte das mães relatou que tem uma vida de 
dependência relacionada à doença da criança. Para a 
maior parte das mães, deixar de trabalhar para cui-
dar do filho não foi um aspecto negativo. Algumas 
mães afirmaram que dependem do filho pra tudo: 

“Eu não trabalho, vivo em função dele. En-
quanto o problema dele se resolva (sic), minha 
vida parou mesmo. Pretendo trabalhar quan-
do ele tiver bom, sabe? [...] eu tenho medo 
de deixar ele com outras pessoas e acontecer 
alguma coisa. [...] Minha vida hoje depende 
da doença dele. [...] depende da melhora dele, 
dele ficar pronto pra uma vida nova, porque 
minha vida vai começar do zero de novo.” (in-
formação verbal).



VEIGA, I.N.; FRANCO, A.L.S.  |  A experiência de mães de crianças com cardiopatia congênita: o processo de diagnóstico, tratamento...

Rev. Eletrôn. Atualiza Saúde  |  Salvador, v. 6, n. 6, p. 07-19, jul./dez. 2017  |  13 

3.1.10. Mudanças na rotina familiar

A grande maioria das entrevistadas afirmou que 
a rotina da família mudou após a descoberta da 
doença. Como já foi explicitado, a doença provoca 
mudanças no cotidiano familiar e a nova situação 
exige da família uma reorganização das suas roti-
nas. Cabe lembrar que a rotina de uma UTI pe-
diátrica é desgastante, já que, tanto para os profis-
sionais quanto para os familiares, é um ambiente 
no qual há o convívio com a iminência da morte 
de crianças cardiopatas em estado grave, às vezes, 
devido ao pós-operatório:

“A rotina da família mudou. Tudo que a gente 
faz é em função dela. Eu andava muito em fes-
ta, antes de ter ela (sic), a gente ia pra um monte 
de festa, então, hoje em dia, eu não vou, então, 
saio mais com ela, então, tudo é pra ela, tudo 
em função dela.” (informação verbal).

3.1.11. Mudanças no casamento

Os relatos das mães permitiram apontar diferentes 
histórias sobre as mudanças que ocorreram no ca-
samento após a descoberta da doença:

“Que casamento? Depois da doença dele, não 
me preocupei mais com meu marido, deixei 
mais ele de lado, me preocupo mais com meu 
filho, não é mais aquela coisa... Depois que ele 
nasceu, me preocupo mais com meu filho do 
quê com ele, porque antes era uma coisa e ago-
ra é outra.” (informação verbal).

Foram relatadas mudanças positivas no casamento, 
destacando o apoio e cuidado oferecidos pelo pai 
da criança no processo da doença. O impacto com 
a cardiopatia congênita do filho mostrou-se como 
um processo de amadurecimento para os casais: 

“Meu casamento não mudou, acho que melho-
rou até mais, porque tem muitos casos que a 
gente vê que quando a mulher tem um filho 
doente, muitas vezes, o marido larga. Ele me 
apoia muito, então, acho que melhorou até 
mais.” (informação verbal).

3.1.12. Sentimentos relativos a uma próxima 
gravidez

Algumas mães referiram receio de gerar outro fi-
lho devido à presença da cardiopatia congênita na 
família. Elas têm medo de que o outro filho nasça 
com o mesmo problema:

“Tenho medo de ter outro filho. Tinha vontade 
de ter, mas eu tenho medo. Tenho medo que 
tenha o mesmo problema, porque eu sei que 
um já é difícil. E se eu tivesse dois?” (informa-
ção verbal).

3.1.13. Expectativas em relação ao futuro da 
criança

O maior desejo delas é que se tornem independen-
tes e vivam sem restrições. Elas pensam no futuro, 
tendo como grande meta a conquista de estabilida-
de de saúde e que, dessa forma, as crianças possam 
estudar e trabalhar.

“Eu quero ver meu filho brincando, ver ele na 
escola, sem me preocupar se ele está cansado. 
Eu quero ver ele (sic) estudando, porque é o que 
ele mais quer. Então, meu sonho é esse, é ver 
meu filho bem, ver ele (sic) trabalhando.” (in-
formação verbal).

3.2. Análise a partir dos conceitos propos-
tos por Bronfenbrenner

Neste nível de análise, optou-se pela genitora na-
tural e procedente de um município do interior 
a, aproximadamente, 146 km de Salvador. Essa 
mãe cursou até a 4ª série do Ensino Fundamen-
tal e trabalha em uma banca de jogo do bicho na 
sua casa. O seu filho tinha onze anos no período 
da hospitalização e ambos permaneceram quatro 
meses no hospital. Não foram identificadas pela 
genitora mudanças no relacionamento conjugal, 
porém relatou que o marido, pai da criança, não 
esteve tão presente durante a hospitalização. A 
análise será apresentada no Quadro 1 como estra-
tégia de organização. 
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Quadro 1. Análise da experiência de uma mãe de criança portadora de cardiopatia congênita a partir dos 
conceitos propostos por Bronfenbrenner, 1996 (continua)

Conceitos
Cronossistema

Antes do internamento Depois do internamento

Microssistema

Vivia no interior, trabalhando em uma banca 
de jogo do bicho em sua casa, onde possui 

muitas relações. Vivia nessa cidade e veio para 
Salvador em decorrência do diagnóstico do 
filho. A mãe já 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 previsão de quando vai 
voltar para o interior. Como não tinha fami-

liares aqui, “morou” no hospital.

A rede social da mãe se restringia aos fun-
cionários do hospital, e sua fonte de renda foi 

mantida no interior.

A mãe se considera a melhor pessoa para 
cuidar do filho. Reconhece mudanças no seu 
organismo com facilidade e prontidão, o que 
pode ser caracterizada como uma díade de 

observação diferenciada e eficaz.

A mãe e a criança se relacionavam muito 
bem e constituíram uma díade de atividade 
conjunta muito competente para lidar com 
as rotinas, observando os procedimentos, o 

que favorecia sua realização. Eram cautelosos 
para manter as recomendações médicas e isto 
fez com que tanto a mãe como o filho fossem 

muito cuidadosos com as solicitações. 

Com a hospitalização e realização da cirurgia, 
ocorreram mudanças de papéis. A autonomia 
da mãe foi diminuída (tanto no papel de mãe 

como também socialmente e profissional-
mente). Foram constituídas díades primárias 

com profissionais de saúde — na ausência 
destes, a mãe sabia como proceder tanto nas 
suas possibilidades de intervenção, cuidado 

com o filho, como também os  
limites pessoais. 

O microssistema da mãe passou a ser com-
posto principalmente por relações com pro-
fissionais de saúde, que constituíam relações 

amistosas, mas todas marcadas pelo profissio-
nalismo e pela hierarquia profissional-usuário.

Mesossistema

A pediatra não diagnosticou o problema 
cardíaco. A mãe interfere no mesossistema, 

porque não concorda com o diagnóstico 
da pediatra, então, busca outros médicos 
que reconheceram o problema da criança 
e recomendaram que deveria ser atendida 
por profissionais especializados, mas que, 

possivelmente, passaria por uma intervenção 
cirúrgica.

Profissionais do corpo do serviço de cardio-
logia e outros que estavam em outros setores, 

unidades, lugares, passam a interferir, às 
vezes, até decidir sobre a relação da mãe  

com o filho. 
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Quadro 1. Análise da experiência de uma mãe de criança portadora de cardiopatia congênita a partir dos 
conceitos propostos por Bronfenbrenner, 1996 (conclusão)

Conceitos
Cronossistema

Antes do internamento Depois do internamento

Macrossistema

Este não era compreendido em profundidade, 
era conhecido através dos meios de comuni-
cação, principalmente no que diz respeito ao 
sistema de saúde. A mãe não dimensionava 

limites e possibilidades do SUS. 

O mundo cresceu de tamanho tanto quanto a 
compreensão de realidades somente conheci-
das após a hospitalização, como também insti-
tuições representativas que nunca tinham sido 
recorridas. Por exemplo, a cultura hospitalar, a 
cultura da capital, a existência de regras nacio-
nais e até internacionais. A mãe se surpreende 

como a criança tem direito aos cuidados de 
uma UTI. Isto é observado principalmente 

com relação à prestação de serviços gratuitos. 

Fonte: Elaborado pelas autoras

O adoecimento e a hospitalização são referidos 
como momentos de crise para as famílias, princi-
palmente quando afeta uma criança e, neste caso, 
é frequente a família ficar fragilizada ao perceber a 
vida da criança ameaçada. Muitas vezes, a gravida-
de da situação da criança faz com que as famílias 
desloquem-se de suas cidades em busca de aten-
dimento médico especializado e a criança é quem 
necessita de maior disponibilidade dos pais devi-
do à sua condição física e emocional (CREPALDI; 
RABUSKE; GABARRA, 2006).

As mudanças e as desorganizações nas famílias 
estudadas podem ser observadas desde a mudan-
ça de cidade e contexto social, como também no 
modo como vão lidar com a doença, seja abdican-
do do emprego e permanecendo com o filho doen-
te, não conseguindo dar atenção a outros membros 
da família. A fragilização das famílias foi observa-
da quando tomaram conhecimento da condição 
crônica e limitações decorrentes da doença. Ob-
servou-se o sofrimento delas frente às incertezas 
impostas pela doença, como o medo da perda, do 
imprevisível e de não saber como cuidar da criança 
frente a uma crise. 

A cardiopatia congênita na vida das mães se inicia 
no momento em que elas são informadas sobre o 
diagnóstico do filho e percebem sua gravidade, se 
desesperam, sofrem, pois o problema cardíaco é 
algo sério, que lhes foge ao domínio, tornando-as 
impotentes (RIBEIRO; MADEIRA, 2006). Isto foi 
visto neste estudo, por exemplo, quando as mães 
disseram que não imaginavam que uma crian-
ça poderia nascer com problemas no coração. Os 
depoimentos corroboram a literatura referente à 
presença da doença crônica na família (CASTRO; 
PICCININI, 2002; FURTADO; LIMA, 2003; MI-
LANESI, 2006).

As mães fazem questão de estar ao lado do filho 
hospitalizado, pois sentem que estão contribuindo 
para a melhora da criança. Para isso, deixam de 
trabalhar e abdicam de seus interesses para cui-
dar do filho. Não se observou dúvida ou arrepen-
dimento com relação a esta dedicação. Esses fatos 
também foram descritos em outros estudos (CAS-
TRO; PICCININI, 2002; FURTADO; LIMA, 2003; 
COLLET; ROCHA, 2003; JACOB; BOUSSO, 2006; 
MILANESI, 2006).

Para as mães, a fé em Deus é fundamental para en-
frentar o processo da doença (JACOB; BOUSSO, 
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2006; MILANESI, 2006). As mães salientaram que 
o momento da cirurgia foi a fase mais temida, se-
guido o processo pós-cirúrgico na UTI devido ao 
aspecto da criança e ao ambiente físico.

Houve valorização da figura paterna por parte de 
algumas mães. Estas se referiram ao pai da crian-
ça como um companheiro e também como uma 
figura fundamental para ajudá-las a enfrentar o 
processo da doença. Algumas mães relataram mu-
danças positivas no casamento após a descoberta 
da cardiopatia congênita, tornando-se, esta, um 
processo de amadurecimento no relacionamento 
conjugal. A presença do pai é comum em situações 
de doença que requer a hospitalização da criança. 
Mesmo que a acompanhante seja quase sempre a 
mãe, o pai exerce a função de coadjuvante (CRE-
PALDI, 2006).

As mães revelaram ter tido contato com outras fa-
mílias de crianças cardiopatas e conheceram casos 
que deram certo e outros que não. Ouvir as histó-
rias de outras famílias ajudou as mães a refletirem 
sobre a própria situação, sentindo-se, até mesmo, 
mais esperançosas (JACOB; BOUSSO, 2006; MI-
LANESI, 2006).

A avó foi considerada a principal fonte de confian-
ça, pois cuida da criança tão bem quanto a mãe, 
abdicando também dos próprios interesses. Ou-
tros autores salientaram que cuidar e apoiar consti-
tui o papel mais desempenhado pelas avós e que os 
suportes socioemocionais oferecidos por elas são 
significativos para a mãe e sua criança (CASTRO; 
PICCININI, 2002; SILVA; SALOMÃO, 2003).

As mães destacaram o medo que sentem de engra-
vidar novamente para que não tenham outro filho 
cardiopata. Porém, houve mães que engravidaram 
e tiveram filhos saudáveis e também mães que op-
taram por não ter outro filho até que o filho car-
diopata “se cure”. Este é um outro nível das reper-
cussões da doença da criança para a família, já que 
tanto os planos para novos filhos ficam suspensos, 
como pode se atribuir a isto a decisão de não ter 
outros filhos. 

Através da abordagem ecológica desenvolvida por 
Bronfenbrenner (1979/1996), foram percebidas 
repercussões no contexto e no cronossistema das 
mães. A mudança de moradia da casa do interior 
para o hospital é um fator que interfere no mesos-
sistema da mãe. A maior parte das mães entrevis-
tadas reside no interior do Estado e relataram o 
quanto é difícil ficar longe da sua cidade de origem, 
vivendo momentos de desespero e solidão. A vinda 
do interior para a capital é, talvez, a mudança mais 
drástica, a mudança que mais exige adaptações 
das mães — e também de toda família —, dos seus 
modos de viver com as rotinas e exigências hos-
pitalares. Um aspecto comum ao grupo de mães 
que vem de outras cidades, independentemente da 
gravidade do caso, da idade da criança ou do nível 
de escolaridade da mãe, é que esta mudança tem 
grande repercussão na vida delas, pois estão na ca-
pital — que é um lugar desconhecido — em uma 
condição muito especial — que é a hospitalização 
do filho — e ainda devido a uma doença que usa 
recursos tecnológicos da medicina que distanciam 
ainda mais a vida cotidiana anterior à hospitaliza-
ção. As mães verbalizaram que permanecem du-
rante muito tempo sozinhas no hospital, já que o 
pai da criança, geralmente, permanece trabalhan-
do no interior para manter a renda familiar. O re-
vezamento com outros familiares ou amigos tor-
na-se incomum, devido à distância do município 
de origem. Identifica-se, então, uma articulação 
com a compreensão do desenvolvimento, já que a 
mãe, que é do interior, cuida sozinha da filha no 
hospital e, assim, lhe é exigido vivenciar realidades 
novas, tomar decisões, construir novas rotinas. 

Com a vinda da mãe para a capital e o pai perma-
necendo no interior, vive-se uma alteração no con-
texto familiar, uma situação disruptiva provocada 
pela hospitalização da criança. Antes da doença do 
filho, algumas mães nunca tinham sido inseridas 
no ambiente hospitalar de forma duradoura e este 
fato provocou mudanças no microssistema, com 
formação de novas díades (mãe com profissionais 
da área de saúde e criança com esses mesmos pro-
fissionais) e o fortalecimento da relação diádica 
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entre mãe e filho, colaborando para o desenvolvi-
mento de ambos. 

Algumas mães relataram o tempo de espera na fila 
do SUS e este fato registra a observação da inter-
ferência do macrossistema, instituições e padrões 
socioculturais que, aparentemente, não existiam 
no cotidiano da mãe, já que a lista de espera do 
SUS existe devido à grande demanda de crianças 
candidatas à realização da cirurgia cardíaca. A gra-
vidade desta situação aumenta, pois 50% dos por-
tadores de cardiopatia congênita devem ser opera-
dos no primeiro ano de vida, o que nem sempre é 
possível (HADDAD, 2002; PINTO JR, 2004).

Durante as entrevistas, foi observado que as mães 
aprendem a conviver com a doença da criança. 
Quando descobrem a doença, privam o filho de 
qualquer tipo de atividade, mas, com o passar do 
tempo, deixam a criança mais “à vontade”. Esta 
afirmação pode ser articulada com a compreensão 
de desenvolvimento da mãe, uma vez que este fato 
interfere na vida dela e também na da criança. A 
mãe aprende a cuidar do filho e se adapta às cir-
cunstâncias impostas pela doença. 

Como na pesquisa de Bomfim, Bastos e Carvalho 
(2007), o presente estudo também confirmou que, 
durante a hospitalização da criança, o microssis-
tema familiar foi obrigado a se relacionar com o 

microssistema UTI, e estes dois ambientes forma-
ram um mesossistema. Esta afirmação é válida ao 
se tratar da internação de uma criança cardiopata.

Apesar de as mães serem bem diferentes, a propo-
sição ecológica possibilitou visualizar elementos 
significativos e elementos comuns a elas. As mães 
entrevistadas também constituem díades e partici-
pam do micro, meso, exo e macrossistemas em re-
lação ao ambiente hospitalar e, consequentemente, 
sofrem influências desses diferentes contextos so-
bre seu desenvolvimento. 

4. Conclusão
Considerando a escassez de evidências na litera-
tura que descrevem a experiência de mães com 
apoio na teoria proposta por Bronfenbrenner, foi 
possível conhecer como estas mulheres vivenciam 
a cardiopatia congênita na família, afirmando a 
influência das condições macrocontextuais para o 
curso da doença, como também para o desenvolvi-
mento humano, especialmente a díade mãe-filho. 
As mudanças ocorridas nos quatro níveis ambien-
tais foram analisadas de acordo com os relatos das 
mães, atingindo-se o objetivo de apresentar como 
o processo de diagnóstico, tratamento e hospitali-
zação podem ser articulados com a compreensão 
do desenvolvimento humano.

THE EXPERIENCE OF MOTHERS OF CHILDREN WITH CONGENITAL HEART DISEASE:  
THE DIAGNOSTIC PROCESS, TREATMENT AND HOSPITALIZATION

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 
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 and changes in family 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. From the point of view of the bioe-
cological model, results showed changes at the four environmental levels in which the mothers 
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participate. The microenvironment of the mother is now composed of relationships with health 
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, with repercussions 
on their exosystem. At the macrosystemic level, it was observed that mothers only got acquain-
ted 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 develo-
pment.
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