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Resumo

A realidade das criangas portadoras de cardiopatia congénita é especialmente desafiadora. Sao
sobrepostos limites decorrentes da condigdo bioldgica, social e dos sistemas de saude. Analisou-se
a experiéncia de maes de criangas com cardiopatia congénita em relagdo ao processo diagnosti-
co, tratamento e hospitalizacido. Foram entrevistadas quinze maes acompanhantes. A analise das
entrevistas foi realizada sob duas perspectivas: analise do contetido das entrevistas e uma anélise
orientada por conceitos propostos no modelo Bioecoldgico de Desenvolvimento Humano. As
mées tém seu cotidiano modificado pelas frequentes hospitalizacdes e pelos limites ditados pela
doenca e seu tratamento. Através do modelo bioecoldgico, os resultados apontaram as mudangas
ocorridas nos quatro niveis ambientais dos quais as maes participam: o microssistema da mae
passou a ser composto por relacoes com profissionais de saide; as maes desistem de trabalhar
para cuidar do filho, o que demonstra interferéncia no mesossistema; o cotidiano da mae fica
submetido as regras e rotinas do hospital, com repercussdes no seu exossistema; com relagdo ao
macrossistema, foi observado que as condigdes estruturais do sistema de satide brasileiro s6 pas-
saram a ser conhecidas pelas mées apds o processo diagnostico e tratamento dos filhos.

Palavras-chave: Cardiopatia congénita. Maes de criangas cardiopatas. Hospitalizagdo. Desen-
volvimento humano.

1. Introducao rio que provocam disfun¢ao do fluxo sanguineo.

’ Essas alteracdes ocorrem devido a um defeito na
As cardiopatias congénitas sdo todas as alteragdes ~ formagao embriondria do sistema cardiocircula-
estruturais e/ou funcionais do sistema circulaté-  tério. A forma de classificagdo da doenga mais
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utilizada é através da presenca ou néo de ciano-
se, que é a coloracgdo azulada da pele e mucosas
(ABUD, 2007).

A prevaléncia de cardiopatias congénitas esta en-
tre oito a dez crian¢as por 1000 nascidos vivos e
sdo consideradas as anomalias congénitas com
maior prevaléncia 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 paises economi-
camente desenvolvidos, tendo como consequén-
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 satde e a familia estdo preparadas para lidar

com esta condicdo cronica.

A hospitalizagdo é um momento delicado e bas-
tante dificil na vida de qualquer ser humano, es-
pecialmente quando se trata de uma crianga, pois
implica mudangas na rotina da familia. H4 a an-
siedade pela exposicdo da crianga e o estresse do
ambiente, sendo que uma das principais fontes de
seguranca das criangas sdo os pais. Estes exercem
papel fundamental no contexto da hospitaliza¢ido
infantil, pois representam uma referéncia para a
crianca, mediando a relagdo terapéutica (FAQUI-
NELLO; HIGARASHI; MARCON, 2007).

Os estudos realizados em torno dessa tematica
afirmam a importincia das maes como acompa-
nhantes e reconhecem esse periodo como par-
ticularmente desafiador, devido as impossibili-
dades de conciliar as demandas da crianca, do
resto da familia e da vida profissional. Do ponto
de vista tedrico, os estudos nao adotam funda-
mentacdes que fortalecam suas andlises (COL-
LET; ROCHA, 2003; JACOB; BOUSSO, 2006;
RIBEIRO; MADEIRA, 2006). De acordo com o
que foi descrito, este estudo teve como objetivo

analisar a experiéncia de maes de criancas com

cardiopatia congénita, desde o diagndstico até a
hospitalizagao.

1.1. A teoria bioecolégica 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 préxima
daquela como é vivida e percebida pela pessoa no
contexto em que habita (MARTINS; SZYMANS-
KI, 2004). O desenvolvimento humano ¢é estudado
através da interacio sinérgica entre Processo, Pes-

soa, Contexto e Tempo, formando o modelo PPCT.

O Processo é uma relagdo entre o ambiente e as ca-
racteristicas da pessoa em desenvolvimento, cons-
tituindo-se pelos papéis e atividades diarias da pes-
soa. O segundo nucleo 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 mu-
dancas no ciclo vital do ser humano em desenvol-
vimento (MARTINS; SZYMANSKI, 2004; NAR-
VAZ; KOLLER, 2004).

O Contexto refere-se a0 meio ambiente ecoldgico
no qual o individuo esta inserido e onde ocorrem
os processos desenvolvimentais. Sdo quatro os
niveis ambientais que interagem entre si descri-
tos por Bronfenbrenner (BRONFENBRENNER,
1996; MARTINS; SZYMANSKI, 2004): o micros-
sistema é o complexo de inter-relagdes dentro
do ambiente imediato, um contexto no qual ha
um padrao de atividades, papéis e relagdes in-
terpessoais experenciados pela pessoa em desen-
volvimento; o mesossistema ¢ um conjunto de
microssistemas de que uma pessoa participa dire-
tamente, sendo que a interconexdo se aplica ndo
apenas aos ambientes, mas também aos vinculos
entre os ambientes; o exossistema consiste nos
ambientes que a pessoa ndo 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 padrées globais de ideologia, por valores,
crengas, religioes, culturas e subculturas presentes
no cotidiano das pessoas influenciando seu desen-

volvimento.

O Tempo, também denominado de cronossistema,
é o desenvolvimento no sentido histdrico, permi-
tindo observar como as mudangas 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 individuo e nas relagoes diadi-
cas, destacando a importancia do desenvolvimento
como conquista da relagao com os vérios niveis do
sistema (FRANCO; BASTOS, 2002). Quando um
filho é hospitalizado, a méae sofre influéncia no
desenvolvimento, dessa forma, a doenga cardiaca
é vivenciada nédo sé pela crianca, como também

pela mae.

Alguns poucos estudos se basearam no modelo
ecoldgico para analisar situacdes de hospitaliza-
¢do. 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 reorganizagao
da familia em resposta ao evento e as demandas
recorrentes, como também se reconheceu que, ao
se relacionar com a equipe de saude, a crianga, em
seu novo ambiente ecoldgico, enriquece-a com
experiéncias marcantes, pois proporciona apren-
dizagem e desenvolvimento. A crianga com a sua
familia e 0 membro da equipe de satde formam
uma diade de atividade conjunta. Concluiu-se,
com o estudo, que o modelo ecoldgico permite
compreender que a participagdo de uma crianca
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-
réncia para cardiopatia congénita, credenciado ao
SUS, em Salvador, BA.

Foi realizado estudo qualitativo a partir de entrevis-
tas com quinze méies com idades entre vinte e um e
trinta e oito anos. As maes tinham seus filhos inter-
nados em UTI ou enfermaria, estes ja realizaram ci-
rurgia cardiaca pelo menos uma vez, nio sendo es-
colhida nenhuma patologia especifica; e aceitaram

a participa¢do na pesquisa de modo espontaneo.’

Foram realizadas entrevistas semiestruturadas, ori-
entadas por um roteiro que abordou o medo em
relacdo a doenga; as dificuldades enfrentadas com
o tratamento; as mudangas na rotina da familia e
no casamento.

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

Para este artigo, optou-se pela historia de uma mae e
assim foram analisados os conceitos de micro, meso,
exo0, macrossistema e cronossistema. Foi considera-
do que a andlise orientada por estes conceitos pos-
sibilitaria observar o desenvolvimento vivido por
esta mde associado a experiéncia de diagndstico e
tratamento do seu filho com cardiopatia congénita.

3. Resultados e discussao

3.1. Analise por categorias
3.1.1. Diagnéstico da cardiopatia

O diagndstico da cardiopatia congénita se deu em
diversas circunstancias. Algumas maes percebe-

1 O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica do
Hospital, protocolo n° 19398.

Rev. Eletron. Atualiza Saide | Salvador, v. 6, n. 6, p. 07-19, jul./dez. 2017 | o9



VEIGA, I.N.; FRANCO, A.L.S. | A experiéncia de maes de criancas com cardiopatia congénita: o processo de diagnostico, tratamento...

ram e identificaram sinais clinicos nos seus filhos,
como cansago e coloracio azulada da pele, porém
ndo imaginavam que esses sintomas fossem carac-
teristicos da cardiopatia. O diagndstico realizado
pelos médicos aplicou-se as criangas que nao ti-
nham crise cianética. Independentemente do grau
de escolaridade das maes, todas elas ndo imagina-
vam que criangas poderiam apresentar esse tipo de
doenga. Muitas vezes, os sintomas foram associa-

dos a problemas respiratorios:

“Pra falar a verdade, eu nunca ouvi dizer que
uma criancinha ja sentia problema de coragao.
Eu pensava que ndo nascia assim...” (informa-

¢do verbal).

O momento da descoberta gerou, nessas maes, um
desespero muito grande, além do medo da perda
do filho. O choro foi a principal expressdo de preo-

cupagio ap0s a descoberta da cardiopatia:

“Quando soube a noticia da cardiopatia, eu cho-

rei, chorei tanto!”. (informagao verbal).

Algumas maes relataram que, apds o diagnostico,
foi possivel associar problemas que os filhos tinham,
como dificuldade para mamar, fraqueza e desen-

volvimento motor tardio.

3.1.2. Conhecimento sobre a doenca

As maies, ao serem questionadas sobre o conhe-
cimento da doenga, apresentaram diferentes res-
postas. Algumas mdes afirmaram que nunca le-
ram sobre a doenga, algumas por ndo quererem,
ou simplesmente por falta de curiosidade. Outras
maes referiram ter o conhecimento tanto formal
como informal através do contato com outros pais
de criangas com o mesmo diagnéstico, com suces-
s0 e sem sucesso. As maes escutam as mesmas his-
torias contadas por outras familias, o que auxilia
essas maes a refletirem sobre o que estao passando,
muitas vezes, deixando-as com mais esperanca e

sentindo-se mais fortes.

“Entrei em contato com varias pessoas que ti-
veram 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.” (informagio verbal).

Percebeu-se que a qualidade das informagoes for-
necidas as maes sobre a cardiopatia congénita foi
incompativel com seu nivel de entendimento e as

mades informaram aspectos de sua ignorancia:

“Néo tenho conhecimento sobre a doenga. S6
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 negoco (sic) gros-
so, eu me assustei. Nunca tinha imaginado”

(informagéo verbal).

Foram observados didlogos com vocabulario que
exigia termos técnicos previamente desconheci-
dos, o que foi aprendido ao longo da experiéncia

de diagndstico e hospitalizacao.

3.1.3. Sentimentos em relacdo a doenca

Esta categoria trata da preocupagdo e das mu-
dancas decorrentes do diagndstico. As mudan-
¢as ocorrem tanto no cotidiano — por exemplo,
quando a mie deixa de trabalhar — como nos

sentimentos:

“E estranho, é diferente, a gente sente assim, pa-
rece que a gente tem um filho deficiente. Que
até entdo ndo pode brincar, ndo pode fazer mui-
to esforgo. Sinto preocupagio com ele o tempo
todo depois que fiquei sabendo da doenga”” (in-

formagao verbal).

Tristeza foi o sentimento mais manifestado por
meio das falas das maes em relagdo a cardiopatia
congénita. Muitas vezes, a mae busca algum tipo
de explicagdo quanto ao motivo pelo qual a car-
diopatia aconteceu. O sofrimento presente frente
as incertezas que a experiéncia impde faz parte
do processo:
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“Eu me sinto triste. Por que ele tem isso, né?
Tem que passar por isso, uma crianga tem que
passar por isso tudo. Ele ta sendo muito forte,
tem horas que até mais forte do que eu”” (infor-

macio verbal).

3.1.4. Temores provocados pela doenca

As maes afirmaram que um dos seus temores é que
o filho apresente alguma crise em casa, fato rela-
tado inclusive pelas mées cujos filhos nunca apre-
sentaram crise cianotica ou outros sintomas. As
maes tém medo do imprevisivel, do que a doenca
pode causar e que os eventos ocorram sem condi-
¢Oes de socorro.

“Eu tenho medo, sei 14, de ele voltar a ter ou-
tro problema de novo, ou ele s6 viver com esse
problema, entendeu? Mas nido como era, mas
assim, por exemplo, como ele fez agora a cirur-
gia, af eu levar dois, trés meses 14 e ele voltar
com qualquer outro problema sobre o coragio.
Tenho medo de ele ter alguma coisa em casa”

(informagéo verbal).

3.1.5. Momento mais dificil e fontes de apoio

A maior parte das maes afirmou que o momento
da cirurgia seguido do pods-operatério foram as
fases mais temidas. A hospitalizagdo para a fami-
lia, muitas vezes, significa dor pelo sofrimento da
crianca e preocupagido em relacdo ao prognostico,
e esses sentimentos sdo exacerbados durante a in-
tervencao cirurgica, ja que este processo envolve

riscos, medo, expectativas e fantasias:

“Foi no dia que ele fez a cirurgia, foi 0 momen-
to mais dificil. Uma irma minha tava me dando

apoio nesse momento.” (informagéo verbal).

“Quando ele entrou pra fazer a cirurgia, néo fi-
quei 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.” (infor-

magao verbal).

A maior parte das criangas é procedente de outros
municipios do Estado. Devido a esse fato, algu-
mas maes que moram no interior referem o des-
locamento 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 maes, 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 mais dificil é porque eu sou do interior, en-
tdo, minha vida é toda 14, entao, o mais dificil é
me deslocar de 14 pra vir pra ca, entdo, nunca é
como a gente estar perto de casa.” (informagao

verbal).

A analise 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 crianca constitui
fator essencial para que elas enfrentem com mais

forca o curso da doenca.

3.1.6. Sentimento de culpa

Algumas maes vivenciam a culpa por ter gerado
uma crianga cardiopata, ja que foi um evento que
ocorreu durante a gravidez. As maes imaginavam
que tinham contribuido para que seus filhos nas-
cessem com a doenca, tanto pela intranquilidade
na gesta¢do, quanto por nao 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, entdo, 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 nio tava passando
por isso. Eu ndo sei se o que eu penso ¢é certo,
mas esse pensamento eu tenho.” (informagdo

verbal).

A maior parte das maes relatou que néo se sentem

culpadas pela doenca:
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“Nao me sinto culpada pela doenga dele, o que
eu tinha que fazer antes de engravidar e no pe-
riodo que eu tava gravida eu fiz, eu ndo me sinto
culpada” Mesmo assim, questionam a doenga.

(informagao verbal).

3.1.7. Rotina de cuidado no ambiente doméstico

Com base nas respostas das maes, emergiram dois
grupos dentro desta categoria: maes que nao reco-
nhecem ter mudado a rotina devido ao diagndstico
e mées que tém a rotina completamente modifica-

da por causa do diagnostico:

“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 (sic) trabalho”” (infor-

magao verbal).

“Ele, desde quando nasceu, foi sempre ali co-
migo. Eu parei no tempo, s6 pra ele mesmo. Ti-
nha dia que eu néo tinha tempo nem de tomar
banho por causa dele. Tinha dia que ele ndo me
deixava por nada, era o dia todo ele se sentin-
do mal. Ai quando era mais tarde, que ele ia
dormir, que ia ter tempo de tomar um banho,

pentear o cabelo” (informagao verbal).

Notou-se que algumas maes eram praticamente as
unicas pessoas que cuidavam de seus filhos. Mui-
tas vezes, isso ocorre porque elas se consideram as
unicas responsaveis pela crian¢a doente e recusam

a ajuda de outras pessoas.

A avé foi considerada como um importante apoio
materno, assistindo a criancga e sendo fonte de con-

fianga para a mie:

“Eu morava num bairro bem longe de minha
mée. Tanto que eu aluguei minha casa e vim
morar numa casa perto dela. Af a gente se reve-
za. Minha mae nio abre méo de fazer o almogo
dele, a comidinha dele todos os dias.” (informa-

¢do verbal).

3.1.8. Organizacdo da familia no cuidado
durante a hospitalizacdo

As mades consideraram importante permanecer
com seus filhos no hospital e evitam, a0 maximo,
qualquer possibilidade de separacgdo deles expli-
cando que as criangas sentem-se mais seguras e
protegidas, pois tém alguém em quem confiam
por perto.

Foi possivel perceber que o envolvimento fami-
liar favoreceu a formacio de fontes de apoio en-
tre todos, principalmente no cuidado prestado a
crianca. As maes que sdo provenientes do interior
do Estado, diante da auséncia de familiares, vivem
maiores dificuldades. Apesar de sentirem-se can-
sadas, preferem que o cuidado da crianga seja rea-
lizado somente por elas:

“Eu to doida pra ir embora. Porque, tipo assim,
quem mora aqui é bom, né? Porque pode reve-
zar [...] To aqui sozinha porque ninguém pode
vir. Porque 14 quem poderia vir era o pai, mas o
pai dela tem que ta 14 trabalhando, né? Porque
se ele vir (sic) pra ca e ficar parado, quando a
gente chegar 14, a gente néo vai ter dinheiro pra
poder comprar o que ela vai precisar, né? [...]
S6 eu mesmo (sic) pra abrir méo do trabalho”

(informagéo verbal).

3.1.9. Limitacaes vividas pela mae

A maior parte das maes relatou que tem uma vida de
dependéncia relacionada a doenga da crianca. Paraa
maior parte das maes, deixar de trabalhar para cui-
dar do filho nao foi um aspecto negativo. Algumas
maes afirmaram que dependem do filho pra tudo:

“Eu ndo trabalho, vivo em funcdo 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 doenca dele. [...] depende da melhora dele,
dele ficar pronto pra uma vida nova, porque
minha vida vai comegar do zero de novo.” (in-
formagao verbal).
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3.1.10. Mudancas na rotina familiar

A grande maioria das entrevistadas afirmou que
a rotina da familia mudou apds a descoberta da
doenga. Como ja foi explicitado, a doenga provoca
mudangcas no cotidiano familiar e a nova situagdo
exige da familia uma reorganizacio das suas roti-
nas. Cabe lembrar que a rotina de uma UTI pe-
diatrica ¢é desgastante, ja que, tanto para os profis-
sionais quanto para os familiares, ¢ um ambiente
no qual ha o convivio com a iminéncia da morte
de criangas cardiopatas em estado grave, as vezes,
devido ao pds-operatdrio:

“A rotina da familia mudou. Tudo que a gente
faz é em fungio dela. Eu andava muito em fes-
ta, antes de ter ela (sic), a gente ia pra um monte
de festa, entédo, hoje em dia, eu ndo vou, entio,
saio mais com ela, entdo, tudo é pra ela, tudo

em func¢io dela” (informagéo verbal).

3.1.11. Mudancas no casamento

Os relatos das mies permitiram apontar diferentes
histérias sobre as mudancas que ocorreram no ca-

samento apos a descoberta da doenca:

“Que casamento? Depois da doenga dele, ndo
me preocupei mais com meu marido, deixei
mais ele de lado, me preocupo mais com meu
filho, ndo é mais aquela coisa... Depois que ele
nasceu, me preocupo mais com meu filho do
qué com ele, porque antes era uma coisa e ago-

ra é outra.” (informagdo verbal).

Foram relatadas mudangas 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:

“Meu casamento ndo mudou, acho que melho-
rou 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
apoia muito, entdo, acho que melhorou até

mais.” (informagéo verbal).

3.1.12. Sentimentos relativos a uma proxima
gravidez

Algumas maes referiram receio de gerar outro fi-
lho devido a presenga da cardiopatia congénita na
familia. Elas ttm medo de que o outro filho nasca

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 ja é dificil. E se eu tivesse dois?” (informa-

¢do verbal).

3.1.13. Expectativas em relacdo ao futuro da
crianca

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

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

formagéo verbal).

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

Neste nivel de analise, optou-se pela genitora na-
tural e procedente de um municipio do interior
a, aproximadamente, 146 km de Salvador. Essa
mae cursou até a 4° série do Ensino Fundamen-
tal e trabalha em uma banca de jogo do bicho na
sua casa. O seu filho tinha onze anos no periodo
da hospitalizacdo e ambos permaneceram quatro
meses no hospital. Nao foram identificadas pela
genitora mudangas no relacionamento conjugal,
porém relatou que o marido, pai da crianga, néo
esteve tdo presente durante a hospitalizagdo. A
analise sera apresentada no Quadro 1 como estra-
tégia de organizacéo.
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Quadro 1. Analise da experiéncia de uma mae de crianga portadora de cardiopatia congénita 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 relagdes. Vivia nessa cidade e veio para
Salvador em decorréncia do diagnéstico 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 fami-
liares aqui, “morou” no hospital.

A rede social da mae se restringia aos fun-
cionarios do hospital, e sua fonte de renda foi
mantida no interior.

A made 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
observagéo diferenciada e eficaz.

A mide e a crianga se relacionavam muito
bem e constituiram uma diade de atividade
conjunta muito competente para lidar com
as rotinas, observando os procedimentos, o

que favorecia sua realizagdo. Eram cautelosos

para manter as recomenda¢des médicas e isto

fez com que tanto a méae como o filho fossem
muito cuidadosos com as solicitagdes.

Com a hospitalizagdo e realizacdo da cirurgia,
ocorreram mudangas de papéis. A autonomia
da mae foi diminuida (tanto no papel de mae

como também socialmente e profissional-
mente). Foram constituidas diades primarias

com profissionais de saide — na auséncia
destes, a mée sabia como proceder tanto nas
suas possibilidades de interveng¢ao, cuidado

com o filho, como também os
limites pessoais.

O microssistema da mée passou a ser com-
posto principalmente por relagées com pro-
fissionais de satde, que constituiam relagdes

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

Mesossistema

A pediatra ndo diagnosticou o problema
cardiaco. A mée interfere no mesossistema,
porque nio concorda com o diagndstico
da pediatra, entdo, busca outros médicos
que reconheceram o problema da crianga
e recomendaram que deveria ser atendida
por profissionais especializados, mas que,
possivelmente, passaria por uma intervengao
cirargica.

Profissionais do corpo do servico de cardio-
logia e outros que estavam em outros setores,
unidades, lugares, passam a interferir, as
vezes, até decidir sobre a relagdo da mie
com o filho.
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Quadro 1. Analise da experiéncia de uma mae de crianga portadora de cardiopatia congénita a partir dos

conceitos propostos por Bronfenbrenner, 1996 (conclusao)

Cronossistema

Conceitos
Antes do internamento Depois do internamento

O mundo cresceu de tamanho tanto quanto a
compreensio de realidades somente conheci-
. . das apds a hospitalizacdo, como também insti-

Este nédo era compreendido em profundidade, . ~p p . 680, . .
. B . . tuigoes representativas que nunca tinham sido

era conhecido através dos meios de comuni- . .
. B . . ) recorridas. Por exemplo, a cultura hospitalar, a
Macrossistema | cagao, principalmente no que diz respeito ao

sistema de saide. A mae nido dimensionava
limites e possibilidades do SUS.

cultura da capital, a existéncia de regras nacio-

nais e até internacionais. A mae se surpreende
como a crianga tem direito aos cuidados de
uma UTTI. Isto é observado principalmente

com relagdo a prestacao de servigos gratuitos.

Fonte: Elaborado pelas autoras

O adoecimento e a hospitalizacio sdo referidos
como momentos de crise para as familias, princi-
palmente quando afeta uma crianga e, neste caso,
¢ frequente a familia ficar fragilizada ao perceber a
vida da crianga ameagada. Muitas vezes, a gravida-
de da situagdo da crian¢a faz com que as familias
desloquem-se de suas cidades em busca de aten-
dimento médico especializado e a crianga é quem
necessita de maior disponibilidade dos pais devi-
do a sua condigéo fisica e emocional (CREPALDI;
RABUSKE; GABARRA, 2006).

As mudangas e as desorganizagdes nas familias
estudadas podem ser observadas desde a mudan-
¢a de cidade e contexto social, como também no
modo como vio lidar com a doenga, seja abdican-
do do emprego e permanecendo com o filho doen-
te, ndo conseguindo dar atencéo a outros membros
da familia. A fragilizagdo das familias foi observa-
da quando tomaram conhecimento da condigdo
cronica e limitagdes decorrentes da doenca. Ob-
servou-se o sofrimento delas frente as incertezas
impostas pela doeng¢a, como o medo da perda, do
imprevisivel e de ndo saber como cuidar da crianca

frente a uma crise.

A cardiopatia congénita na vida das mées se inicia
no momento em que elas sdo informadas sobre o
diagnéstico do filho e percebem sua gravidade, se
desesperam, sofrem, pois o problema cardiaco é
algo sério, que lhes foge ao dominio, tornando-as
impotentes (RIBEIRO; MADEIRA, 2006). Isto foi
visto neste estudo, por exemplo, quando as maes
disseram que ndo imaginavam que uma crian-
¢a poderia nascer com problemas no coragdo. Os
depoimentos corroboram a literatura referente a
presenca da doenga cronica na familia (CASTRO;
PICCININTI, 2002; FURTADO; LIMA, 2003; MI-
LANESI, 2006).

As mies fazem questdo de estar ao lado do filho
hospitalizado, pois sentem que estdo contribuindo
para a melhora da crianga. Para isso, deixam de
trabalhar e abdicam de seus interesses para cui-
dar do filho. Néo se observou davida ou arrepen-
dimento com relagdo a esta dedicacdo. 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 maes, a fé em Deus é fundamental para en-
frentar o processo da doenga (JACOB; BOUSSO,
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2006; MILANESI, 2006). As maes salientaram que
o momento da cirurgia foi a fase mais temida, se-
guido o processo pos-cirurgico na UTI devido ao
aspecto da crianca e ao ambiente fisico.

Houve valorizagdo da figura paterna por parte de
algumas mdes. Estas se referiram ao pai da crian-
¢a como um companheiro e também como uma
figura fundamental para ajudi-las a enfrentar o
processo da doenga. Algumas maes relataram mu-
dangas positivas no casamento apos a descoberta
da cardiopatia congénita, tornando-se, esta, um
processo de amadurecimento no relacionamento
conjugal. A presenga do pai é comum em situagdes
de doenca que requer a hospitaliza¢do da crianga.
Mesmo que a acompanhante seja quase sempre a
made, o pai exerce a fun¢do de coadjuvante (CRE-
PALDI, 2006).

As maes revelaram ter tido contato com outras fa-
milias de criancas cardiopatas e conheceram casos
que deram certo e outros que ndo. Ouvir as histo-
rias de outras familias ajudou as maes a refletirem
sobre a propria situagio, sentindo-se, até mesmo,
mais esperancosas (JACOB; BOUSSO, 2006; MI-
LANESI, 2006).

A avo foi considerada a principal fonte de confian-
¢a, pois cuida da crianga tio bem quanto a mae,
abdicando também dos proprios interesses. Ou-
tros autores salientaram que cuidar e apoiar consti-
tui o papel mais desempenhado pelas avds e que os
suportes socioemocionais oferecidos por elas sdo
significativos para a mae e sua crianga (CASTRO;
PICCININI, 2002; SILVA; SALOMAO, 2003).

As maes destacaram o medo que sentem de engra-
vidar novamente para que nio tenham outro filho
cardiopata. Porém, houve méaes que engravidaram
e tiveram filhos saudéaveis e também maes que op-
taram por nao ter outro filho até que o filho car-
diopata “se cure”. Este ¢ um outro nivel das reper-
cussdes da doenca da crianga para a familia, ja que
tanto os planos para novos filhos ficam suspensos,
como pode se atribuir a isto a decisdo de néo ter
outros filhos.

Através da abordagem ecoldgica desenvolvida por
Bronfenbrenner (1979/1996), foram percebidas
repercussoes no contexto e no cronossistema das
maes. A mudanca de moradia da casa do interior
para o hospital é um fator que interfere no mesos-
sistema da mae. A maior parte das maes entrevis-
tadas reside no interior do Estado e relataram o
quanto é dificil ficar longe da sua cidade de origem,
vivendo momentos de desespero e solidio. A vinda
do interior para a capital é, talvez, a mudanca mais
drastica, a mudan¢a que mais exige adaptagdes
das maes — e também de toda familia —, dos seus
modos de viver com as rotinas e exigéncias hos-
pitalares. Um aspecto comum ao grupo de maes
que vem de outras cidades, independentemente da
gravidade do caso, da idade da crian¢a ou do nivel
de escolaridade da mae, é que esta mudanga tem
grande repercussdo na vida delas, pois estdo na ca-
pital — que é um lugar desconhecido — em uma
condi¢do muito especial — que é a hospitalizagdo
do filho — e ainda devido a uma doenca que usa
recursos tecnoldgicos da medicina que distanciam
ainda mais a vida cotidiana anterior a hospitaliza-
¢do. As maes verbalizaram que permanecem du-
rante muito tempo sozinhas no hospital, ja que o
pai da crianga, geralmente, permanece trabalhan-
do no interior para manter a renda familiar. O re-
vezamento com outros familiares ou amigos tor-
na-se incomum, devido a distancia do municipio
de origem. Identifica-se, entdo, uma articulagéo
com a compreensdo do desenvolvimento, ja que a
mae, que é do interior, cuida sozinha da filha no
hospital e, assim, lhe ¢ exigido vivenciar realidades
novas, tomar decisdes, construir novas rotinas.

Com a vinda da mée para a capital e o pai perma-
necendo no interior, vive-se uma altera¢do no con-
texto familiar, uma situagdo disruptiva provocada
pela hospitaliza¢do da crian¢a. Antes da doenca do
filho, algumas maes nunca tinham sido inseridas
no ambiente hospitalar de forma duradoura e este
fato provocou mudangas no microssistema, com
formac¢ao de novas diades (mie com profissionais
da area de saude e crianga com esses mesmos pro-
fissionais) e o fortalecimento da relac¢do diddica
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entre mae e filho, colaborando para o desenvolvi-
mento de ambos.

Algumas maes relataram o tempo de espera na fila
do SUS e este fato registra a observagao da inter-
feréncia do macrossistema, instituicoes e padroes
socioculturais que, aparentemente, nio existiam
no cotidiano da mae, ja que a lista de espera do
SUS existe devido a grande demanda de criangas
candidatas a realiza¢do da cirurgia cardiaca. A gra-
vidade desta situagao aumenta, pois 50% dos por-
tadores de cardiopatia congénita devem ser opera-
dos no primeiro ano de vida, o que nem sempre é
possivel (HADDAD, 2002; PINTO JR, 2004).

Durante as entrevistas, foi observado que as mées
aprendem a conviver com a doenga da crianga.
Quando descobrem a doenca, privam o filho de
qualquer tipo de atividade, mas, com o passar do
tempo, deixam a crianga mais “a vontade”. Esta
afirmacio pode ser articulada com a compreenséo
de desenvolvimento da mée, uma vez que este fato
interfere na vida dela e também na da crianga. A
mae aprende a cuidar do filho e se adapta as cir-
cunstancias impostas pela doenca.

Como na pesquisa de Bomfim, Bastos e Carvalho
(2007), o presente estudo também confirmou que,
durante a hospitalizacdo da crian¢a, o microssis-

tema familiar foi obrigado a se relacionar com o

microssistema UTI, e estes dois ambientes forma-
ram um mesossistema. Esta afirmacéo é valida ao

se tratar da internagdo de uma crianca cardiopata.

Apesar de as mées serem bem diferentes, a propo-
sicao ecoldgica possibilitou visualizar elementos
significativos e elementos comuns a elas. As maes
entrevistadas também constituem diades e partici-
pam do micro, meso, exo e macrossistemas em re-
lagao ao ambiente hospitalar e, consequentemente,
sofrem influéncias desses diferentes contextos so-

bre seu desenvolvimento.

4. Conclusao

Considerando a escassez de evidéncias na litera-
tura que descrevem a experiéncia de mées com
apoio na teoria proposta por Bronfenbrenner, foi
possivel conhecer como estas mulheres vivenciam
a cardiopatia congénita na familia, afirmando a
influéncia das condi¢gdes macrocontextuais para o
curso da doenga, como também para o desenvolvi-
mento humano, especialmente a diade mae-filho.
As mudangas ocorridas nos quatro niveis ambien-
tais foram analisadas de acordo com os relatos das
mades, atingindo-se o objetivo de apresentar como
o processo de diagnostico, tratamento e hospitali-
zagdo podem ser articulados com a compreensédo

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.

Referéncias

ABUD, K.C.O. Cardiopatias Congénitas. In: SARMEN-
TO, G.J.V. (Org.). Fisioterapia Respiratéria em Pediatria
e Neonatologia. Sdo Paulo: Manole, 2007, cap. 15, p.
163-175.

AMORIM, L.EP. et al. Presentation of congenital heart
disease diagnosed at birth: analysis of 29, 770 newborn
infants. J. Pediatr., Rio de Janeiro, v. 84, n. 1, p. 83-90,
2008.

BOMFIM, A.C.; BASTOS, A.C.; CARVALHO, A M.A.
A familia em situagdes disruptivas provocadas por hos-
pitalizacdo. Rev. bras. crescimento desenvolv. hum., Sio
Paulo, v. 17, n. 1, p. 84-94, 2007.

BRASIL. Conselho Nacional de Sadde. Resolugdo n° 196,
10 de outubro de 1996. Contém as Diretrizes e Normas
Regulamentadoras de Pesquisas envolvendo Seres Hu-
manos. Disponivel em: <www.datasus.gov.br/conselho/
resol96/RES19696.htm>. Acesso em: 14 nov. 2007.

BRONFENBRENNER, U. A ecologia do desenvolvimen-
to humano: experimentos naturais e planejados. Porto
Alegre: Artes Médicas, 1996.

CAPOZZI, G. et al. Congenital heart disease in live-born
children: incidence, distribution, and yearly changes in
the Campania Region. Journal of Cardiovascular Medi-
cinem, v. 9, n. 4, p. 368-374, 2008.

CASTRO, E.K; PICCININI, C.A. Implicagdes da doen-
¢a orgénica cronica na infincia para as relagdes familia-
res: algumas questdes tedricas. Psicol. Reflex. Crit., Porto
Alegre, v. 15, n.3, p. 625-635, 2002.

COLLET, N.; ROCHA, S.M.M. Participagdo e autono-
mia da mée no cuidado ao filho hospitalizado. Rev. bras.
enferm., Brasilia, v. 56, n. 3, p. 260-264, 2003.

CREPALDI, M. A. et al. A participa¢do do pai nos cui-
dados da crianca, segundo a concep¢ao de maes. Psicol.
estud., Maringa, v. 11, n. 3, p. 579-587, 2006.

CREPALDI, M.A; RABUSKE, M.M; GABARRA, L. M.
Modalidades de atuagdo do psicdlogo em psicologia
pediatrica. In: CREPALDI, M.A; LINHARES, M.B.M;
PEROSA, G B. (Orgs). Temas em psicologia pedidtrica,
Séo Paulo: Casa do Psicélogo, 2006, p. 13-55.

FAQUINELLO, P; HIGARASHI, I.LH; MARCON, S. S.
O atendimento humanizado em unidade pedidtrica:
percep¢do do acompanhante da crianga hospitalizada.
Texto contexto enferm., Floriandpolis, v. 16, n. 4, p. 609-
616, 2007.

FRANCO, A.L.S; BASTOS, A.C. Um olhar sobre o Pro-
grama de Saude da Familia: a perspectiva ecoldgica na
psicologia do desenvolvimento segundo Bronfenbren-
ner e o modelo da vigilancia da satde. Psicol. estud.,
Maringg, v. 7, n. 2, p. 65-72, 2002.

FURTADO, M.C.C; LIMA, R.A. G. O cotidiano da fa-
milia com filhos portadores de fibrose cistica: subsidios
para a enfermagem pedidtrica. Rev. Latino-Am. Enfer-
magem, Ribeirdo Preto, v. 11, n. 1, p. 66-73, 2003.

GOMES, R. A anilise de dados em pesquisa qualitativa.
In: MINAYO, M.C.S. (Org.) et al. Pesquisa Social: teoria,
método e criatividade. 21. ed. Petropolis: Vozes, 2002.
Cap. IV, p. 67-80.

Rev. Eletron. Atualiza Satde | Salvador, v. 6, n. 6, p. 07-19, jul./dez. 2017 | 18



VEIGA, I.N.; FRANCO, A.L.S. | A experiéncia de maes de criancas com cardiopatia congénita: o processo de diagnostico, tratamento...

HADDAD N et al. Consequéncias do prolongamento
do tempo de espera em pacientes candidatos a cirurgia
cardiaca. Arq. Bras. Cardiol., Sdo Paulo, v. 78, n. 5, p.
452-458, 2002.

HOFFMAN, J.LE; KAPLAN, S; LIBERTHSON, R.R.
Prevalence of congenital heart disease. American Heart
Journal, v. 147, n. 3, p. 425-439, 2004.

JACOB, Y; BOUSSO, R.S. Valida¢do de um modelo ted-
rico usado no cuidado da familia que tem um filho com
cardiopatia. Rev. esc. enferm. USP, v. 40, n. 3, p. 374-380,
2006.

MARTINS, E.; SZYMANSKI, H. A abordagem ecold-
gica de Urie Bronfenbrenner em estudos com familias.
Estudos e Pesquisas em Psicologia, Rio de Janeiro, v. 4, n.
1, p. 63-77, 2004.

MILANES, K. et al. Sofrimento psiquico da familia de
criangas hospitalizadas. Rev. bras. enferm., Brasilia, v.
59, n. 6, p. 769-774, 2006.

MONTERGO, J. G. Seguimiento del recién nacido don
cardiopatia congénita. Vox Paediatrica, v. 8, n. 2, p. 16-
20, 2000.

NARVAZ, M.G; KOLLER, S.H. O modelo bioecoldgico
do desenvolvimento humano. In: KOLLER, SH (Org.).
Ecologia do desenvolvimento humano: pesquisa e inter-

veng¢do no Brasil. Sdo Paulo: Casa do Psicologo, 2004,
p. 51-65.

NOVAES, L.H.V.S; PORTUGAL, G. Ecologia do Desen-
volvimento da Crianca Hospitalizada. Rev. paul. pedia-
tr., Sdo Paulo, v. 22, n. 4, p. 221-229, 2004.

PINTO, J.P; RIBEIRO, C.A; SILVA, C.V. Procurando
manter o equilibrio para atender suas demandas e cui-
dar da crianca hospitalizada: a experiéncia da familia.
Rev. Latino-Am. Enfermagem, Ribeirao Preto, v. 13, 1. 6,
p. 974-981, 2005.

PINTO, J.R. ;VC et al. Situagdo das cirurgias cardiacas
congeénitas no Brasil. Brazilian Journal of Cardiovascular
Surgery, Sdo José do Rio Preto, v.19, n. 2, p. 3-6, 2004.

RAN TAK, Y; McCUBBIN M. Family stress, perceived
social support and coping following the diagnosis of a
child’s congenital heart disease. Journal of Advanced Nu-
rsing, v. 39, n. 2, p. 190-198, 2002.

RIBEIRO, C; MADEIRA, A.M.E. O significado de ser
mée de um filho portador de cardiopatia: um estudo fe-
nomenoldgico. Rev. esc. enferm. USP, v.40, n. 1, p. 42-49,
2006.

SILVA, D.V; SALOMAO, N.M.R. A maternidade na
perspectiva de mies adolescentes e avos maternas dos
bebés. Estud. psicol., Natal, v. 8, n. 1, p. 135-145, 2003.

Rev. Eletron. Atualiza Satde | Salvador, v. 6, n. 6, p. 07-19, jul./dez. 2017 | 19



	_GoBack
	_GoBack
	_GoBack
	_GoBack

